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RESUMO

MARTINS, R. A. S. Rede de cuidados as criancas e adolescentes com anomalias
craniofaciais na perspectiva de cuidadores e enfermeiros da Atencio Primaria a Saude.
Dissertagao (Mestrado em Saude Publica em Regido de Fronteira) — Centro de Educacao, Letras
e Saude, Universidade Estadual do Oeste do Parana, Foz do Iguacu, 2025.

As anomalias craniofaciais resultam de alteragcdes na forma ou contorno das estruturas
cranianas e faciais, sendo as fissuras labiopalatinas as mais comuns e em crescimento no Brasil.
O tratamento exige abordagem multidisciplinar para reabilitagdo estética, funcional e
psicossocial, com necessidade de as familias se deslocarem frequentemente aos centros
especializados. A interagdo entre equipe de satde, familia e paciente € essencial para o sucesso
da reabilitacdo. O objetivo geral do estudo foi compreender, na experiéncia de cuidadores e
enfermeiros da Ateng¢do Primdria a Satde, a organizag¢do da rede de cuidados as criancas ou
adolescentes com anomalias craniofaciais em municipios da faixa de fronteira do Parani. O
cenario de estudo foram os servigos de Aten¢do Primaria a Saide de municipios que pertencem
a faixa de fronteira Oeste do estado do Parand, regido Sul do Brasil e incluiu o Centro de
Atencdo e Pesquisa em Anomalias Craniofaciais, localizado em Cascavel. A populagdo
participante foram 18 familiares cuidadores de criancas e/ou adolescentes e 13 enfermeiros da
Atencdo Primaria a Saude atuantes em sete municipios da faixa de fronteira do Parana. A
abordagem do estudo foi qualitativa, apoiada no referencial metodologico da Hermenéutica
Filosofica de Hanz George Gadamer. Foram realizadas entrevistas entre junho/2023 e
agosto/2024, guiadas por um roteiro de perguntas que impulsionaram o didlogo. Os resultados
foram analisados pela Andlise Tematica. Emergiram quatro categorias de analise: Acesso ¢
acolhimento em servicos de saude para o atendimento de anomalias craniofaciais;
Vulnerabilidades experienciadas pelos familiares cuidadores de criancas e adolescentes com
anomalias craniofaciais; Rede de apoio ao cuidador de criangas e adolescentes com anomalias
craniofaciais: cuidados cotidianos e terapéuticos; Cuidado integral e longitudinal de criangas e
adolescentes com anomalias craniofaciais. Os caminhos percorridos pelos familiares
cuidadores de criangas ¢ adolescentes com anomalias craniofaciais na faixa de fronteira
revelaram desafios logisticos, sociais e culturais no acesso ao cuidado longitudinal. A
organizacdo da rede de atencdo mostrou-se fragmentada, com limitagdes estruturais, auséncia
de fluxos definidos e insuficiéncia de protocolos especificos e capacitagdo profissional na
Atencdo Primaria a Satde. Os enfermeiros reconheceram a importancia do cuidado
individualizado e centrado na familia, contudo, a Atengao Priméaria de municipios da faixa de
fronteira enfrentou sobrecarga de trabalho, desarticulagdo com os demais niveis de atengdo e
fragil percepcao dos cuidadores sobre seu papel no suporte e acompanhamento continuo. A
relagcdo entre usuario e equipe da ten¢do primdria foi superficial € comprometeu a adesdo ao
cuidado longitudinal. Portanto, redes de apoio, praticas dialogicas, que valorizem a experiéncia
e autonomia dos cuidadores/familias, e politicas publicas sensiveis as especificidades
fronteirigas sdo essenciais para garantir um cuidado integral, humanizado e longitudinal.

Palavras-chave: Anormalidades Craniofaciais; Rede de Cuidados Saude; Aten¢ao Primaria a
Satude; Saude na Fronteira.



ABSTRACT

MARTINS, R. A. S. Care network for children and adolescents with craniofacial anomalies
from the perspective of caregivers and Primary Health Care nurses. Dissertation (Master’s
in Public Health in Border Regions) — Center for Education, Letters and Health, State
University of Western Parand, Foz do Iguacu, 2025.

Craniofacial anomalies result from changes in the shape or contour of cranial and facial
structures, with cleft lip and palate being the most common and increasingly prevalent in Brazil.
Treatment requires a multidisciplinary approach for aesthetic, functional, and psychosocial
rehabilitation, often necessitating frequent family travel to specialized centers. Interaction
among health professionals, families, and patients is essential for successful rehabilitation. The
general objective of this study was to understand, from the experience of caregivers and Primary
Health Care nurses, the organization of the care network for children or adolescents with
craniofacial anomalies in municipalities within the border region of Parana. The study setting
included Primary Health Care services in municipalities belonging to the western border region
of Parana, Southern Brazil, as well as the Center for Attention and Research on Craniofacial
Anomalies, located in Cascavel. The study population comprised 18 family caregivers of
children and/or adolescents and 13 Primary Health Care nurses working in seven border
municipalities of Parand. A qualitative approach was adopted, guided by the methodological
framework of Hans-Georg Gadamer’s Philosophical Hermeneutics. Interviews were conducted
between June 2023 and August 2024, following a structured question guide that facilitated
dialogue. Data were analyzed using Thematic Analysis. Four analytical categories emerged:
Access and reception in health services for craniofacial anomaly care; Vulnerabilities
experienced by family caregivers of children and adolescents with craniofacial anomalies;
Support network for caregivers of children and adolescents with craniofacial anomalies: daily
and therapeutic care; Comprehensive and longitudinal care for children and adolescents with
craniofacial anomalies. The trajectories of family caregivers in the border region revealed
logistical, social, and cultural challenges in accessing longitudinal care. The care network
organization was fragmented, with structural limitations, lack of defined workflows, and
insufficient specific protocols and professional training in Primary Health Care. Nurses
recognized the importance of individualized, family-centered care; however, Primary Health
Care services in border municipalities faced workload overload, poor coordination with other
care levels, and limited caregiver awareness regarding their role in ongoing support and follow-
up. The relationship between users and Primary Health Care teams was superficial,
compromising adherence to longitudinal care. Therefore, support networks, dialogical practices
that value caregivers’ experience and autonomy, and public policies sensitive to border-region
specificities are essential to ensure comprehensive, humanized, and longitudinal care.

Keywords: Craniofacial Anomalies; Health Care Network; Primary Health Care; Border
Health.



RESUMEN

MARTINS, R. A. S. Red de cuidados para nifios y adolescentes con anomalias
craneofaciales desde la perspectiva de cuidadores y enfermeros de atencion primaria en
salud. Disertacion (maestria en salud publica en regiones fronterizas) — Centro de Educacion,
Letras y Salud, Universidad Estatal del Oeste de Parand, Foz do Iguagu, 2025.

Las anomalias craneofaciales resultan de alteraciones en la forma o contorno de las estructuras
craneales y faciales, siendo las fisuras labiopalatinas las mas comunes y en aumento en Brasil.
El tratamiento exige un enfoque multidisciplinario para la rehabilitacion estética, funcional y
psicosocial, con la necesidad de que las familias se desplacen frecuentemente a centros
especializados. La interaccion entre el equipo de salud, la familia y el paciente es esencial para
el éxito de la rehabilitacion. El objetivo general del estudio fue comprender, en la experiencia
de cuidadores y enfermeros de la APS, la organizacion de la red de atencidén a nifios o
adolescentes con anomalias craneofaciales en municipios de la frontera de Parand. El escenario
de estudio fueron los servicios de Atencion Primaria en Salud de municipios que pertenecen a
la franja de frontera Oeste del estado de Parand, region Sur de Brasil, e incluy6 el Centro de
Atencion e Investigacion en Anomalias Craneofaciales, ubicado en Cascavel. La poblacion
participante fue de 18 familiares cuidadores de niflos y/o adolescentes y 13 enfermeros de la
Atencion Primaria en Salud que trabajan en siete municipios de la franja de frontera de Parana.
El enfoque del estudio fue cualitativo, apoyado en el marco metodoldgico de la Hermenéutica
Filosofica de Hans George Gadamer. Se realizaron entrevistas entre junio de 2023 y agosto de
2024, guiadas por un guion de preguntas que impulsaron el didlogo. Los resultados fueron
analizados mediante Analisis Tematico. Emergieron cuatro categorias de andlisis: Acceso y
acogida en servicios de salud para la atencion de anomalias craneofaciales; Vulnerabilidades
experimentadas por los familiares cuidadores de nifilos y adolescentes con anomalias
craneofaciales; Red de apoyo al cuidador de nifios y adolescentes con anomalia craneofacial:
cuidados cotidianos y terapéuticos; Cuidado integral y longitudinal de nifios y adolescentes con
anomalias craneofaciales. Los caminos recorridos por los familiares cuidadores de nifios y
adolescentes con anomalias craneofaciales en la franja de frontera revelaron desafios logisticos,
sociales y culturales en el acceso al cuidado longitudinal. La organizacion de la red de atencion
se mostrd fragmentada, con limitaciones estructurales, ausencia de flujos definidos e
insuficiencia de protocolos especificos y capacitacion profesional en la Atencion Primaria en
Salud. Los enfermeros reconocieron la importancia del cuidado individualizado y centrado en
la familia; sin embargo, la Atencion Primaria en Salud de los municipios de la franja de frontera
enfrentd sobrecarga de trabajo, desarticulacion con los demés niveles de atencion y una
percepcion fragil de los cuidadores sobre su papel en el apoyo y seguimiento continuo. La
relacion entre el usuario y el equipo de atencidon primaria fue superficial y comprometid la
adherencia al cuidado longitudinal. Por lo tanto, las redes de apoyo, las practicas dialogicas que
valoren la experiencia y autonomia de los cuidadores/familias, y las politicas publicas sensibles
a las especificidades fronterizas son esenciales para garantizar un cuidado integral, humanizado
y longitudinal.

Palabras Clave: Anomalias Craneofaciales; Prestacion de Atencién de Salud; Atencidn
Primaria de Salud; Salud Fronteriza
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1 INTRODUCAO

As anomalias ou malformagdes congénitas sao definidas como modificagdes na
estrutura ou no funcionamento do embrido ou feto, que resultam de influéncias anteriores ao
nascimento ¢ podem ser detectadas durante o acompanhamento pré-natal, no momento do
nascimento ou em estagios posteriores da vida (World Health Organization, 2016).

A cada ano, oito milhdes de bebés em todo o mundo nascem com anomalia congénita,
levando a cerca de trés milhoes de obitos antes dos cinco anos de vida. Na América Latina, as
anomalias sdo responsaveis por até 21% das mortes de criangas, sendo que, um em cada cinco
bebés falecem devido a essas condigdes nos primeiros 28 dias de vida (Organizagdo Pan-
Americana da Saude, 2020).

No Brasil, essas anomalias ocupam a segunda causa mais comum de obitos em criangas
com menos de cinco anos de idade. Anualmente, cerca de 24 mil nascimentos registrados no
Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos (SINASC) apresentam algum tipo de anomalia
congénita (Brasil, 2021a; Brasil, 2024a).

Entre os bebés afetados e que conseguem sobreviver, muitos enfrentam limitagdes
decorrentes de um tratamento prolongado que inclui varios procedimentos cirargicos,
comegando na infancia e continuando ao longo da vida adulta (Baltazar et al., 2019). Esse
processo, caracterizado por diversas etapas de reabilitacdo, gera um impacto significativo para
os proprios individuos, suas familias, para o sistema de satde e para a sociedade (World Health
Organization, 2016). Contudo, as intervengdes em saude ofertadas de forma efetiva e em tempo
oportuno, resultam no aumento de chances de sobrevivéncia, reducao da morbidade e melhora
da qualidade de vida (Brasil, 2021b).

O tema relativo as anomalias foi bastante debatido no Brasil e no mundo a partir do ano
de 2015, tendo em vista o aumento de casos de microcefalia associados ao Zika virus. A partir
de 2017, embora tenha constatado a diminuicdo do nimero de casos de bebés nascidos com
microcefalia, ficou clara a necessidade de ampliar as medidas de vigilancia para abranger todas
as anomalias congénitas (Brasil, 2024a). Essa abordagem possibilitou a detec¢dao precoce de
inimeros problemas e permitiu intervengdes para melhorar a qualidade de vida dos envolvidos
e orientar novas politicas de saude publica (Brasil, 2021a).

No Brasil, a partir de 2018, conforme a Lei n.° 13.685 de 25 de junho, foi instituido que
todas as anomalias congénitas detectadas no recém-nascido possuem carater de notificagao
compulsoria, sendo a Declaragdo de Nascido Vivo (DNV) o documento que permite o registro

desses casos. Atualmente, menos de 1% dos Nascidos Vivos (NV) sdo registrados a cada ano
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com algum tipo de anomalia congénita no SINASC do pais; j& em nivel mundial, essa
estimativa chega a 3%. Apesar da obrigatoriedade da notificagdo, nota-se que pode haver uma
subnotificagdo dos casos quando comparado com as estimativas globais (Brasil, 2023).

Desse modo, surgiu a necessidade de estabelecer uma lista contendo um conjunto de
anomalias congénitas consideradas prioritarias para fortalecer as acgdes de vigilancia ao
nascimento. Esta lista contém oito categorias baseadas em dois critérios fundamentais: ser
passivel de diagndstico no momento do nascimento ou imediatamente apos, € apresentar a
possibilidade de intervengdo preventiva ou corretiva em diferentes niveis de assisténcia. As
fissuras labiopalatinas (também denominadas fendas orais), mais comuns dentre as anomalias
craniofaciais, foram inseridas nesta lista, assim como a microcefalia, defeitos de tubo neural,
cardiopatias congénitas, anomalias de drgaos genitais, defeitos de membros, defeitos de parede
abdominal e a sindrome de Down (Brasil, 2021b).

As fissuras labiopalatinas apresentam uma frequéncia global que varia entre 1 caso a
cada 1.000 NV (1/1.000 NV) e 1/1.500 NV, com consideravel variagdo observada em diferentes
estudos e populagdes. A predisposicdo genética destaca-se como uma das principais etiologias
associadas a essas condi¢des. No entanto, fatores ambientais, como precaria nutricdo materna,
o consumo de tabaco, a ingestao de alcool e a obesidade durante a gestacao, também exercem
influéncia significativa no surgimento dessas anomalias. Em contextos de baixa renda, observa-
se uma taxa elevada de mortalidade neonatal, refletindo as adversidades enfrentadas por essas
populagdes. E importante ressaltar que, quando essas anomalias sdo abordadas de maneira
adequada, por meio de interveng¢des cirurgicas, a possibilidade de uma reabilitagdo completa se
torna factivel (World Health Organization, 2025).

No ano de 2022, o Brasil registrou, na regidao Sul, a mais elevada prevaléncia de fissuras
labiopalatinas, com uma taxa de 8/10.000 NV, posicionando-se apenas atras das cardiopatias
congeénitas, que apresentaram uma incidéncia de 18/10.000 NV, e dos defeitos de membros,
com 23/10.000 NV. No estado do Parand, a taxa de fissuras labiopalatinas, durante o mesmo
periodo, foi de 7/10.000 NV (Brasil, 2024a).

As fissuras labiopalatinas envolvem alteracdes no processo do desenvolvimento
embrionario ou fetal, que resulta em falha parcial ou total na juncdo entre os tecidos que
compdem estas estruturas. Um estudo mostrou que entre 25 e 30% dos casos sdo decorrentes
de fatores hereditarios, e que 70 a 80% sao de base multifatorial, como habitos de vida materno
durante a gestacao (tabagismo, etilismo e uso de drogas ilicitas) (Shibukawa et al., 2019).

Individuos diagnosticados com essas anomalias, assim como suas familias, enfrentam

uma série de desafios funcionais, psicologicos e sociais. O tratamento requer uma abordagem
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interdisciplinar especializada, com o objetivo de promover a reabilitagdo estética e funcional
(incluindo succao, degluti¢do, mastigacdo, respiragdo, fonagdo e audi¢do) e abordagem aos
aspectos psicossociais. Nesse contexto, a interacao entre a equipe de profissionais de saude, a
familia e o paciente desempenham um papel fundamental para o sucesso da reabilitagdo (Matos
et al., 2020).

No Brasil, a maior parte do financiamento para o tratamento de fissuras labiopalatinas
e das demais anomalias craniofaciais € proveniente de recursos publicos. Entretanto, a
distribuicao desses recursos pelas diferentes regides do pais é notavelmente desigual, com uma
concentracao significativa na regido Sudeste. Isso resulta na locomog¢ao de muitos individuos
em longas distancias para acessar o tratamento de que necessitam (Baltazar et al., 2019).

Nesse sentido, torna-se relevante compreender a organizagdo das redes de cuidados dos
sistemas de saude local e regional. No Brasil, a partir de 2010, surgiram as Redes de Atencdo
em Saude (RAS), também denominadas redes de cuidados, como mecanismo de construgao de
sistemas integrados. Na logica das RAS, o cuidado exige uma abordagem colaborativa que
envolve diversos servigos e profissionais de diferentes areas, somado a participagdo ativa da
comunidade nas decisdes e organizacdo dos fluxos necessarios. Surge, entdo, a necessidade de
desestimular a fragmentagdo e fortalecer a integragao e continuidade do cuidado, baseando-se
nas diferentes realidades socioecondmicas, culturais e territoriais do pais (Viana et al., 2018).

A integragdo e continuidade do cuidado, por sua vez, sdo fundamentadas em
mecanismos essenciais de coordenacao, protocolos e colaboragdo funcional entre profissionais
dos diferentes niveis de atencdo. Nesse contexto, a Atengdo Primdria a Saude (APS) ¢
importante para guiar a comunidade nos pontos estratégicos do cuidado, facilitando a prestacao
de servigos e intervengdes de saude em momento e local oportunos (Viana et al., 2018).

Diante do exposto, percebe-se que o inicio do tratamento da crianga com anomalia
craniofacial devera ocorrer logo apos o nascimento e que seu sucesso dependera do diagndstico,
encaminhamento oportuno e vinculo das familias com a rede de cuidados multiprofissional. Por
considerar a complexidade dessa anomalia, como mencionado pela literatura, as familias
precisam se deslocar com frequéncia para os centros de referéncia especializados para iniciar o
tratamento e manter a continuidade do cuidado (Souza; Roncalli, 2021).

De acordo com Ayres (2022), presume-se que estas familias se encontram em situagao
que as tornam vulnerabilizadas. Portanto, torna-se relevante compreender o que sabem sobre o
problema e como lidam com ele em seu dia a dia. Esse conhecimento local e cotidiano
desempenha um papel essencial na compreensdo dos eventos concretos que geram

vulnerabilidades e na transformagao dos processos de trabalho em satde.
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Com base nessas consideragdes, surgiram as seguintes perguntas de pesquisa: Como
ocorre o acesso ¢ acolhimento dos familiares cuidadores de criancas e adolescentes com
anomalias craniofaciais em busca do cuidado longitudinal nos servigos de saide? Como esta
organizada a rede de apoio para os familiares cuidadores de criangas e adolescentes com
anomalias craniofaciais? Como a rede de cuidados as criancas e adolescentes com anomalias
craniofaciais estd organizada em municipios da faixa de fronteira na percep¢ao de enfermeiros

da APS?
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2 JUSTIFICATIVA

No Brasil, cerca de 24 mil recém-nascidos por ano sdo registrados com algum tipo
anomalia congénita e ou cromossdmica, representando a segunda principal causa de morte entre
os menores de cinco anos (Brasil, 2021a). Quando ndo fatais, o processo de reabilitagdao de
algumas dessas anomalias pode ser longo e com multiplas cirurgias, compreendendo etapas
terapéuticas de acordo com idade e crescimento, o que justifica a necessidade de agdes por parte
da equipe de atencao a saide multiprofissional (Villaca et al., 2022).

As anomalias craniofaciais formam um conjunto variado e complexo. Esse termo ¢
utilizado para descrever casos em que as estruturas do cranio e/ou da face apresentam alteracdes
em sua morfologia ou configuracdo (Shaw, 2004). As fissuras labiopalatinas sdo as anomalias
craniofaciais congénitas mais prevalentes em todo o mundo (Martelli e al., 2015; World Health
Organization, 2025).

Em 2018, foi instituido o Projeto de Lei do Senado n° 385, que assegura que a crianga
ou adolescente com fissuras labiopalatinas podera ter acesso ao tratamento clinico, cirargico e
de reabilitacdo pelo Sistema Unico de Satide (SUS) (Brasil, 2018), visto que, as fissuras
labiopalatinas se referem ao terceiro grupo de anomalias mais prevalentes no pais (Brasil,
2021a).

A distribuigcdo regional dos recursos e servigos de saude no pais ¢ desigual e afeta
diretamente as regides com menor desenvolvimento econdmico. Grande parte das familias com
filhos com anomalias craniofaciais, necessitam se deslocar por longas distancias em busca do
tratamento. Por conseguinte, muitas vezes, ocorrem atrasos nessa busca e na continuidade do
processo terapéutico (Souza; Roncalli, 2021).

Conforme Zaslavsky e Goulart (2017), a longa distancia percorrida até o servico de
saude tende a diminuir a acessibilidade geografica gerando atrasos no diagnostico, no manejo
da doenca e na busca de recursos em caso de intercorréncias. Muitos individuos que realizam
esses deslocamentos dependem de transporte publico ou de transporte oferecido pelas
prefeituras de seus municipios de residéncia, que de maneira recorrente geram inconvenientes
como atrasos e indisponibilidade.

Ademais, soma-se o fato de o tratamento ser longo e complexo, fazendo com que o
familiar cuidador principal da crianga tenha que escolher entre priorizar a saude de seu familiar,
ou sua ocupacao para manter o sustento da familia (Souza; Roncalli, 2021).

Percebe-se, também, que o processo terapéutico ocorre de maneira individual e

fragmentado, ao passo que deveria estar envolvido em um modelo centrado na familia, com
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reconhecimento na importancia de inseri-los no processo de cuidado da crianga para um
resultado oportuno e mais efetivo (Bowden; Greenberg, 2019).

Outra dificuldade reportada ¢ a necessidade de busca ativa aos faltosos. Quando os
pacientes sdo residentes de outros municipios ou até mesmo de outro pais, esta busca torna-se
morosa e pouco eficiente. Essa ¢ uma particularidade da faixa de fronteira que deve ser
considerada no momento de formular politicas publicas voltadas para a atengdo em saude deste
territorio (Zaslavsky; Goulart, 2017).

No Oeste do Parana, o Centro de Atencdo e Pesquisa em Anomalias Craniofaciais
(CEAPAC), localizado junto ao Hospital Universitdrio do Oeste do Parana (HUOP) no
municipio de Cascavel, Parana, Brasil, ¢ referéncia para o atendimento especializado de
criangas e adolescentes com anomalias craniofaciais, sobretudo com fissuras labiopalatinas,
provenientes da Regido Oeste, Sudoeste, Noroeste do Parand, Santa Catarina, Mato Grosso do
Sul e Paraguai (Matos ef al., 2020). Essa ¢ uma regido localizada em uma faixa de fronteira do
Sul do pais.

A faixa de fronteira na regido Sul do Brasil ¢ denominada Arco Sul, composta pelos
estados do Parand, Santa Catarina e Rio Grande do Sul, que fazem fronteira com trés paises:
Paraguai, Argentina e Uruguai. Quatro regides vulneraveis se encontram no Arco Sul: a
fronteira triplice Argentina-Paraguai-Brasil (Foz do Iguacu e Guaira, no Parand); a regidao de
Dionisio Cerqueira (Santa Catarina) e Barracdo (Parana); a triplice fronteira Argentina-
Uruguai-Brasil (Barra do Quarai, no Rio Grande do Sul) e a BR-290 (na regido de Uruguaiana,
Rio Grande do Sul) (Pégo et al., 2020).

Ao definir regido como uma area administrativa delimitada com base em suas
caracteristicas geograficas, sociais e étnicas, a categoria "fronteira" acrescenta dois elementos
adicionais: o limite ou marco fisico e as interagdes inter-regionais na area limitrofe. Por
conseguinte, pode-se afirmar que uma regido fronteiriga vai além de ser apenas uma area
administrativa, pois implica em conexdes interpessoais e atividades produtivas entre grupos
sociais que estdo separados por uma fronteira fisica. Essas regides passam a ser multiculturais,
com formas particulares de auto-organizacao (Lima ef al., 2020).

Os territorios fronteirigos sdo caracterizados por sua "distancia" e a questdo crucial
estudada aqui ¢ a saude, que exige politicas constantes devido a realidade da mobilidade
transfronteiriga. Isso implica em medidas adaptadas as necessidades dos residentes e dissociada
por areas, bem como a alocagao de recursos econdmicos e infraestrutura necessaria para atender

a uma populacdo movel em constante crescimento (Pégo et al., 2020).
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Desse modo, este estudo ¢ relevante por vislumbrar subsidios para a melhoria da
organizacao e coordenacao da rede de cuidados e de apoio as familias envolvidas no tratamento
e acompanhamento das criangas e adolescentes com anomalias craniofaciais. Além disso, incita
a reflexdo quanto a integracao dos servicos de referéncia e contrarreferéncia, coordenagao do
cuidado pela APS, vinculo entre usuérios do SUS e equipes profissionais atuantes nos eximios

pontos de atencao a satde em municipios da faixa de fronteira.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Compreender, na experiéncia de cuidadores e enfermeiros da APS, a organizacdo da
rede de cuidados as criangas ou adolescentes com anomalias craniofaciais em municipios da

faixa de fronteira do Parana.

3.2 Objetivos especificos

Descrever como ocorre o acesso ¢ acolhimento dos familiares cuidadores de criangas ¢
adolescentes com anomalias craniofaciais, nos servicos de saude, em busca do cuidado
longitudinal na faixa de fronteira;

Compreender a organizacao da rede de cuidados e de apoio as familias de criangas e
adolescentes com anomalias craniofaciais;

Apreender as singularidades e vulnerabilidades de municipios da faixa de fronteira para

a ateng¢ao e cuidado as criangas ¢ adolescentes com anomalias craniofaciais.
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4 REVISAO DA LITERATURA

Para compreender o problema em questdo, a presente revisdo inicialmente traz uma
abordagem geral das anomalias congénitas, destacando as anomalias craniofaciais, sobretudo
as fissuras labiopalatinas ou orofaciais, visto sua alta incidéncia.

Por considerar a complexidade que envolve a terapéutica dessas anomalias, foram
descritos os caminhos percorridos em busca de diagnostico e tratamento, somado aos aspectos

relacionados ao cuidado longitudinal, essencial para a efetividade da rede de cuidados no SUS.

4.1 Anomalias ou malformacgdes congénitas

No intervalo entre a terceira e oitava semana do desenvolvimento do embrido, a maioria
dos orgdos e regides do corpo humano iniciam sua formagdo. Esse periodo, denominado
periodo de organogénese, ¢ particularmente critico em relagdo a suscetibilidade para o
desenvolvimento de estruturas andmalas. Caso ocorra a interferéncia de quaisquer fatores
fisico, quimico ou intrinseco, seja genético ou ndo, ¢ possivel o surgimento de anomalias
congénitas (Brasil, 2021Db).

Estas anomalias podem ter origem em fatores genéticos, ambientais ou ser o resultado
de uma combinagao de ambos. As causas genéticas se dividem em dois grupos: monogénicas ¢
cromossOmicas. As causas monogénicas resultam de alteracdes em um unico gene e podem ser
hereditarias ou resultar de mutagdes espontianeas, podendo seguir padrdes autossdmico
dominante ou autossOmico recessivo. As alteracdes cromossomicas ocorrem quando ha uma
falha na separacdo adequada dos cromossomos durante a divisdao celular, um processo
conhecido como ndo disjungdo (Brasil, 2021b).

Em termos de morbidade, as anomalias congénitas podem ser classificadas como
menores ou maiores. As menores geralmente se originam no periodo fetal e, em sua maioria,
nao resultam em problemas significativos. Por outro lado, as maiores tém origem no periodo
embrionario € se manifestam como anormalidades estruturais com implicagdes sociais e/ou
médicas. Estas requerem intervencoes da equipe de satide e/ou cirirgicas e sdo as principais
causas de aumento das taxas de mortalidade, morbidade e incapacidade associadas aos defeitos
congénitos. Exemplos incluem fissuras labiopalatinas, anencefalia, sindrome de Down e
cardiopatias congénitas (Organizacion Mundial de la Salude, 2020).

Os fatores ambientais ou teratdogenos, representam entre 7% e 10% das causas de

anomalias. Estes podem incluir agentes fisicos, quimicos, bioldgicos, mecanicos, fatores
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nutricionais, infec¢des maternas, ingestdo ou intoxicagdo por metais pesados, uso de
medicamentos, drogas e exposicao a radiacao (Brasil, 2021b).

De acordo com o boletim epidemiologico do Brasil, alguns aspectos do perfil materno
e gestacional relacionam-se com as anomalias congénitas. Sao eles: maes jovens (menos de 19
anos de idade), mdes com idade avangada (maiores de 35 anos de idade), maes que j& sofreram
abortos de repeti¢do, gestacdes duplas ou multiplas e parto prematuro (Brasil, 2023).

Adicionalmente, uma situacao socioecondmica desfavoravel pode ser um fator indireto
que contribui para o surgimento de anomalias congénitas. E relevante notar que 94% das
anomalias congénitas significativas ocorrem em paises de renda média e baixa. Isso pode estar
relacionado a falta de acesso das gestantes a nutri¢ao adequada, maior exposi¢do a infecgdes €

acesso limitado aos servicos de satde (World Health Organization, 2020).

4.1.1 Anomalias craniofaciais

Com relagdo as anomalias craniofaciais, foco deste estudo, os seguintes teratdgenos
podem estar presentes: infeccdo materna por toxoplasmose, rubéola, Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV), Zika virus; uso/abuso de alcool, tabaco e cocaina; radiacao ionizante e uso de
medicamentos, como: talidomida, retinoides, varfarina, acido valprdico, metotrexato e
misoprostol. E importante mencionar que a capacidade teratogénica de um agente é
influenciada por fatores como dose administrada e 0 momento da exposicao durante a gravidez
(Federacdo Brasileira das Associagdes de Ginecologia e Obstetricia, 2011).

As anomalias craniofaciais representam um grupo diversificado e intrincado. Essa
designagao abrange tanto anomalias isoladas quanto multiplas, que podem ter origem genética
ou ndo. Ela se refere a situacdes em que as estruturas cranianas e/ou faciais exibem
modificagdes em sua forma ou contorno. Dentre as mais notaveis, incluem-se fissuras
labiopalatinas, fissuras palatinas, craniossinostoses ou cranioestenoses, holoprosencefalia,
defeitos otomandibulares e problemas de fechamento do tubo neural que impactam a regiao
cefalica, bem como sindromes multissistémicas, como a sindrome alcoolico fetal e de Stikler,
dentre outros (World Health Organization, 2020).

Diversos tipos de anomalias podem ser prevenidos primariamente por medidas simples,
que ndo demandam um grande custo, tais como a suplementacgdo nutricional com acido félico
e iodo durante a gravidez, a vacinacdo da mae contra doengas infecciosas e o controle de
problemas de saide materna, como o diabetes mellitus. Além disso, a ado¢ao de habitos

saudaveis, como a abstinéncia do consumo de alcool e tabaco (Santos et al., 2021).
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Com relagdo a prevengao secundaria, € possivel viabilizar intervengdes precoces atraveés
do diagnostico no pré-natal, podendo abrir oportunidades para encaminhar a gestante a centros
especializados antes mesmo do nascimento do bebé com diagndstico de anomalia (Santos et
al., 2021).

A prevengdo terciaria, inclui as intervengdes cirirgicas apds o nascimento. Quando
realizadas no periodo apropriado, as cirurgias para correcdo de algumas anomalias tém o
potencial de reduzir significativamente a morbidade e, em alguns casos, at¢ mesmo a
mortalidade associada. Além disso, métodos de estimulacdo precoce e reabilitagdo também
podem ser considerados como exemplos de intervencao preventiva tercidria, com o proposito

de aprimorar a qualidade de vida das pessoas afetadas (Santos ef al., 2021).

4.1.1.1 Fissuras labiopalatinas ou orofaciais

Fissuras labiopalatinas ou orofaciais sdo anomalias craniofaciais congénitas que afetam
os labios, as cavidades oral e nasal, sendo subdivididas em fissura labial, fissura palatina e
fissura labial associada a fissura palatina. Ocorre devido a formacao inadequada do labio e/ou
do palato durante o processo de desenvolvimento facial embriondrio. O desenvolvimento da
face ¢ um dos eventos mais complexos durante a embriogénese, tornando-se suscetivel a
influéncia de fatores ambientais e/ou teratogénicos devido a sua complexidade (Dixon et al.,
2011).

A formacdo da face ocorre em duas fases distintas: o desenvolvimento do palato
primario e o desenvolvimento do palato secundario. Qualquer interferéncia nas etapas
embriondrias pode resultar em fissura oral. E crucial que as cavidades oral e nasal sejam
separadas até a décima segunda semana de gestacdo. O palato desempenha um papel
fundamental na respira¢cdo, na mastigacao, na degluticdo e na fala. O palato secundario se
desenvolve ap6s a formacao do palato primario e consiste em duas partes: o palato duro (porgao
anterior) e o palato mole (porgao posterior) (Brasil, 2021b).

A fissura palatina, também conhecida como palatosquise, ¢ uma condi¢do em que ocorre
a abertura no palato secundario, localizada posteriormente ao forame incisivo. Essa fissura pode
afetar apenas o palato mole ou abranger o palato duro e o palato mole. A largura da fissura pode
variar, apresentando-se estreita em forma de "V" ou mais ampla em forma de "U". Importante
destacar que o labio permanece integro nesta condi¢do, conforme ilustrado na figura 1 (Centers

for Disease Control and Prevention, 2020).
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Figura 1 - Fissura palatina incluindo palato duro e mole

Cleft palate, including hard and soft palate (Q35.5)

Fonte: Centers for Disease Control and Prevention, Chapter 4 (2020, p. 2)

A fissura labial se manifesta através de uma abertura parcial ou total no labio superior e
pode ocorrer unilateralmente ou bilateralmente. E importante observar que a fissura labial nio
se estende além do forame incisivo, embora possa continuar através da gengiva. Na presenga
de uma fissura labial bilateral, ¢ comum observar a persisténcia de um tecido remanescente na
linha média (Centers for Disease Control and Prevention, 2020), conforme ilustrado na figura
2.

Figura 2 - Fissura labial unilateral e fissura labial bilateral

Unilateral (Q36.9) Unilateral (Q36.9) Bilateral (Q36.0)

Fonte: Centers for Disease Control and Prevention, Chapter 4 (2020, p. 4)

A fissura labiopalatina ¢ definida como uma abertura no labio superior (desde a altura
do nariz) que se estende pelo palato duro e, possivelmente, pelo palato mole (Centers for

Disease Control and Prevention, 2020), conforme ilustrado na figura 3.
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Figura 3 - Fissura palatina com fenda labial unilateral e Fissura palatina com fenda labial

bilateral

Fonte: Centers for Disease Control and Prevention, Chapter 4 (2020, p. 6)

A incidéncia geral das fissuras labiopalatinas ¢ de aproximadamente 1,5 a cada 1.000
NV, variando de acordo com a regido geografica, origem étnica e nivel socioecondmico
(Carlson et al., 2019; Vyas et al., 2020). No Brasil, as fissuras labiopalatinas representaram o
terceiro grupo de anomalias mais prevalentes entre os anos de 2010 e 2022. Em 2022, essa
anomalia apresentou maior prevaléncia na regido Sul, juntamente com defeitos de parede
abdominal e cardiopatias congénitas (Brasil, 2024a). O diagnostico pode ser realizado tanto no
periodo pré-natal, através de exames de imagem, quanto no momento do nascimento, através
de exame fisico do recém-nascido (Centers for Disease Control and Prevention, 2020).

Trata-se, portanto, de uma condi¢do complexa que geralmente demanda tratamento
prolongado, envolvendo diferentes profissionais ¢ multiplas cirurgias. Nao ha consenso na
literatura sobre o protocolo ideal a ser seguido. O procedimento cirargico varia conforme o tipo
de fissura e a saude da crianga. A cirurgia reparadora inicial ¢ crucial na abordagem terapéutica
da fissura labiopalatina, pois pode reduzir significativamente as consequéncias estéticas e
funcionais. Por outro lado, realizar essa cirurgia apos o periodo recomendado, pode afetar
negativamente o desenvolvimento da fala, a aceitagdo social e o desempenho escolar das
criangas afetadas (Sousa; Roncalli, 2021).

Em 1998, o Ministério da Saude (MS) estabeleceu a Rede de Referéncia no Tratamento
de Deformidades Craniofaciais (RRTDCF) para diminuir as disparidades no acesso e organizar
os servigos oferecidos pelo SUS. Atualmente, essa rede inclui 28 hospitais credenciados para
realizar procedimentos integrados de reabilitacdo estética e funcional para pacientes com
fissuras labiopalatinas. No entanto, apesar do nimero significativo de unidades que oferecem

esse tratamento no Brasil, existem diferengas regionais e problemas na organiza¢do e na
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hierarquizagdo dos servigos, resultando em muitos pacientes recebendo tratamento tardio ou até

mesmo ficando desassistidos (Sousa; Roncalli, 2021).

4.1.1.2 Craniossinostose ou Cranioestenose

A craniossinostose ¢ uma anomalia congénita na qual os ossos do cranio de um bebé se
fundem prematuramente, antes que o cérebro esteja completamente formado. Esse
adiantamento na fusdo 6ssea pode resultar em uma forma distorcida do cranio a medida que o
cérebro continua a crescer. Isso pode restringir ou atrasar o desenvolvimento cerebral, além de
resultar em uma configuracdo anormal do cranio e possivel aumento da pressao intracraniana
(Centers for Disease Control and Prevention, 2023b).

As craniossinostoses ou cranioestenoses encontram-se entre as anomalias craniofaciais
mais comuns. Estima-se que afetam um a cada 2.100-2.500 NV no Brasil (Porta, 2023). Os
tipos de craniossinostoses variam de acordo com quais suturas se fundem prematuramente. As
mais comuns sdo, respectivamente, sinostose sagital e sinostose coronal (Centers for Disease
Control and Prevention, 2023b).

A sinostose sagital envolve a sutura sagital, que percorre o topo da cabega, iniciando
desde a regido anterior até a regido posterior. Quando essa sutura se fecha prematuramente, a
cabeca do bebé tende a crescer alongada e estreita, um quadro conhecido como escafocefalia.
As suturas coronais unem as orelhas a sutura sagital no topo da cabeca. Se uma dessas suturas
fechar prematuramente, pode ocorrer sinostose coronal, resultando em uma testa achatada no
lado do cranio onde houve o fechamento precoce (plagiocefalia anterior), levantamento da
cavidade ocular e deslocamento do nariz para essa diregdo (Centers for Disease Control and

Prevention, 2023b). A figura 4 ilustra, respectivamente, sinostose sagital e sinostose coronal.

Figura 4 - Sinostose sagital e sinostose coronal

sagittal Craniosynostosis Unilateral (one-sided) Coronal Craniosynostosis

Fonte: Centers for Disease Control and Prevention, 2023b
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A craniossinostose pode ocorrer também na forma sindromica, associada a condigdes
como sindrome de Apert, Crouzon, Muenke, Pfeiffer e Saethre-Chotzen. O programa de
recuperagdo requer a colaboragdo de profissionais de diversas areas como cirurgides
craniofaciais, neurocirurgides, anestesiologistas, profissionais da odontologia, da
fonoaudiologia, da enfermagem, da genética, da psicologia e do servigo social. A intervencao
cirtirgica deve ser realizada antes da crianca completar um ano de idade, visando remodelar o

cranio e prevenir a hipertensao intracraniana (Antoneli et al., 2023).

4.1.1.3 Displasia craniofrontonasal

A displasia craniofrontonasal ¢ uma das anomalias pertencentes ao grupo conhecido
como sindromes de Disostose Craniofacial. E definido como um distarbio raro ligado ao
cromossomo X, resultante de mutagcdes no gene da efrina-B1 (EFNB1). Caracteriza-se por
craniossinostose coronal, mandibula frontal, hipertelorismo grave, assimetria craniofacial,
fenda palpebral inclinada para baixo, raiz nasal larga, ponta nasal dividida, unhas sulcadas,
cabelos crespos e anormalidades no esqueleto tordcico. Tende a acometer mais intensamente as
mulheres do que os homens, embora sua frequéncia de nascimento ndo seja precisamente
definida, com valores de incidéncia relatados variando de 1/100.000 NV a 1/120.000 NV (Kilit;
Kilit, 2019).

A literatura acrescenta outras caracteristicas relacionadas a essa anomalia como: boca
em forma de tenda com filtro pseudo-fissurado, palato arqueado alto, sindactilia bilateral em
membros inferiores, duplicacao da falange distal do polegar, aumento do sistema ventricular na
tomografia computadorizada de cranio, ombro de Sprengel, hérnia diafragmatica e claviculas
displasicas. O tratamento deve envolver a equipe multiprofissional (Toteja; Khera; Sasidharan,
2022). A figura 5 ilustra o pré-operatdrio e pos-operatorio da primeira cirurgia corretiva de uma

crianca de 11 anos de idade.
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Figura 5 - Pré-operatorio e pds-operatorio da primeira cirurgia corretiva de uma

crianga de 11 anos de idade

Fonte: Denadai et al. (2017, p. 386)

4.1.1.4 Anquilose mandibular

A anquilose mandibular ou Anquilose da Articulagdo Temporomandibular (AATM) ¢
uma condicao em que o condilo se funde a fossa mandibular, levando a restrigdo da mandibula
devido a adesdo por tecido dsseo ou fibrdtico nos componentes anatomicos da articulacao
temporomandibular. Resulta na limitagdo dos movimentos da mandibula e afeta a capacidade
de abrir, movimentar lateralmente e projetar. A gravidade pode variar de uma restri¢do leve até
a completa impossibilidade de movimento da articulagdo temporomandibular, dependendo da
extensao e do alcance da anquilose na articulagdo (Cordeiro et al., 2018; Silva; Vidal; Simao,
2021).

A figura 6 ilustra uma crianga com AATM, com abertura bucal de 7mm e radiografia
panoramica mostrando alteracdo dssea degenerativa do condilo mandibular (Pereira Filho et

al., 2011).
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Figura 6 - Aspectos frontal e lateral, com abertura bucal de 7mm e radiografia panoramica

mostrando altera¢do 6ssea degenerativa do condilo mandibular

Fonte: Pereira Filho ef al. (2011, p. 34)

A AATM possui etiologia multifatorial, que incluem: alteragdes genéticas, traumas,
condi¢des inflamatorias, infecgdes, neoplasias, artrite reumatdide e psoriase. Acarreta
alteragdes significativas na fala, mastigagdo, surgimento descontrolado de caries, degluticao,
funcdo respiratoria e estética. O tratamento, portanto, ¢ complexo e envolve equipe de saude
multiprofissional, atuando na reabilitacdo de fungdes e na participagdo familiar (Cordeiro et al.,
2018; Rodrigues et al., 2021). Nao foi encontrado na literatura dados relacionados a incidéncia

de AATM de etiologia genética.

4.1.1.5 Holoprosencefalia

A Holoprosencefalia ¢ uma condig@o cerebral em que o prosencéfalo, a parte inicial do
cérebro em desenvolvimento, ndo se divide adequadamente em dois lobos distintos. Ocorre
com uma incidéncia de aproximadamente 1/16.000 NV. Estima-se a presenca desta anomalia
em um a cada 250 fetos abortado. E considerada a anomalia mais frequente do prosencéfalo em
humanos e surge devido a uma falha ou incompletude em sua divisdo, geralmente entre a
terceira e quarta semana de gestagdo (Monteagudo, 2020). Embora a letalidade logo apds o
nascimento seja frequente, ¢ possivel encontrar casos de sobrevivéncia tanto na infincia quanto

na idade adulta (Lima; Oroceno; Aguirre, 2023).
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A causa dessa anomalia ¢ diversificada, sendo a maioria dos casos esporadica. No
entanto, entre 25% e 50% dos individuos afetados apresentam anormalidades cromossdmicas,
sendo que a trissomia do cromossomo 13 representa cerca de 75% desses casos (Monteagudo,
2020). A detecgao ¢ possivel no periodo pré-natal, com exame de ultrassonografia, no primeiro
trimestre de gestacdo. No entanto, o diagnostico pode ser realizado apds o nascimento através
de caracteristicas fenotipicas constatadas no exame fisico (Lima; Oroceno; Aguirre, 2023).

Estudos indicam a presenca de anomalias faciais na linha central, como hipotelorismo
e diferentes modifica¢des no nariz, labio e palato. Adicionalmente, aproximadamente metade
dos casos apresentam irregularidades fora do cranio, como mielomeningocele, problemas
renais, cardiopatias e polidactilia (Rollan ef al., 2021).

Nos casos de sobrevivéncia, os desdobramentos a longo prazo tendem a ser complexos
e variam de acordo com o tipo e a severidade da condi¢@o, além das outras anomalias presentes.
Complicagdes neuroldgicas, como paralisia cerebral e episddios recorrentes de crises
convulsivas, sdo comuns. Alguns pacientes desenvolvem espasticidade, movimentos atetdticos
e enfrentam atrasos no desenvolvimento cognitivo. A equipe multidisciplinar em satde sera
necessaria no decorrer da terapia, que deve ser programada conforme o comprometimento e

complicagdes apresentados (Lima; Oroceno; Aguirre, 2023).

4.1.1.6 Microcefalia

A microcefalia ¢ uma condi¢do em que o tamanho da cabeca, mensurado pelo Perimetro
Cefalico (PC), esta significativamente abaixo da média para a idade gestacional e sexo. Embora
seja uma medida antropométrica, geralmente indica um tamanho cerebral reduzido e ¢ um
indicador importante de possiveis problemas neuroldgicos futuros na crianga (Arroyo, 2018).

Pode surgir quando o cérebro do bebé nao se desenvolve adequadamente durante a
gestagdo ou cessa seu crescimento apos o nascimento, levando a uma redugao no tamanho da
cabeca. Essa condigdo pode se manifestar de forma isolada, sem outras anomalias congénitas
graves, ou estar associada a outras condi¢des congénitas mais sérias (Centers for Disease
Control and Prevention, 2023a).

O Brasil adota a recomendacao da Organizagdo Mundial da Saude (OMS) para mensurar
o PC de bebés, utilizando a tabela e a curva de InterGrowth como padrao de referéncia. Essas
ferramentas variam de acordo com a idade gestacional no nascimento e acompanham a crianga
durante toda a infancia. Na microcefalia, a circunferéncia craniana esta menor que dois desvios-

padrao conforme a curva de crescimento da InterGrowth correspondente a idade e sexo (Brasil,
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2022). Quando estd trés desvios-padrao abaixo da média para idade e sexo, considera-se
microcefalia grave (Arroyo, 2018). A figura 7 ilustra as diferengas visiveis entre bebé com

cabeca de tamanho normal, bebé com microcefalia e bebé com microcefalia grave.

Figura 7 - Bebé com cabega de tamanho normal, bebé com microcefalia e bebé com

microcefalia grave.

Bebé com cabega de tamanho normal

- ~

_ — — _ Tamanho tipico
da cabeca

Fonte: Centers for Disease Control and Prevention, 2023a

A mensuracao do PC deve ser realizada com uma fita métrica ineldstica, posicionada
sobre o ponto mais saliente da regido occipital do cranio e sobre as sobrancelhas, devendo ser
iniciada ap6s 24 horas do nascimento, pois muitos recém-nascidos de parto normal apresentam
suturas cranianas sobrepostas nesse periodo (Brasil, 2022).

No Brasil, entre 2010 e 2019, foram identificados 6.267 casos de microcefalia ao
nascimento, resultando em uma prevaléncia de 2,15/10.000 NV nesse periodo. Durante o

periodo de 2015 a 2016, marcado pela epidemia de infecg¢des pelo Zika virus, a incidéncia de
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microcefalia aumentou drasticamente no pais, atingindo de 6 a 8 casos a cada 10.000 NV, sendo
que, a regido nordeste do pais chegou a registrar 14/10.000 N'V. A partir de 2017, houve uma
diminui¢do deste numero e¢ o sudeste do pais tornou-se a regido com maior prevaléncia,
atingindo 1,92/10.000 NV (Brasil, 2021a).

Essa anomalia pode ser causada por fatores genéticos, ambientais ou de uma
combinacdo complexa de predisposi¢dao genética e influéncias ambientais de risco. Dentre os
fatores ambientais, destaca-se o consumo de alcool, tabaco, radia¢do terapéutica, condigdes
cronicas maternas (como hipertensdo gestacional grave, hipotireoidismo mal controlado,
desnutri¢do, deficiéncia de folato, dentre outros), infec¢des por sifilis, toxoplasmose, rubéola,
citomegalovirus, herpes ¢ HIV (Brasil, 2021a).

A microcefalia grave estd ligada a complicagdes neuroldgicas, incluindo epilepsia,
atraso no desenvolvimento intelectual, problemas sensoriais (visdo e audi¢do) e até paralisia
cerebral (Brasil, 2021b). Além disso, outras possiveis consequéncias incluem atraso mental e
distonia muscular, resultando em uma dependéncia prolongada para atividades basicas como
locomogdo, alimentagdo ¢ comunicagdo verbal (Portela; Almeida; Belchior, 2020). Em
contraste, casos mais leves frequentemente t€ém um prognostico positivo, com a possibilidade
de desenvolvimento normal (Brasil, 2021b).

O tratamento se concentra na estimulacdo das criangas, priorizando a implementagao
rapida de intervengdes para apoiar seu desenvolvimento. A estimulagdo abrange aspectos
neuropsicomotores, sensoriais, cognitivos e respiratérios, em conjunto com um
acompanhamento adequado por uma equipe multiprofissional. Essa abordagem influencia
significativamente a qualidade de vida do paciente e de sua familia (Portela; Almeida; Belchior,
2020).

Conforme mencionado anteriormente, o processo de reabilitagdo das anomalias
congeénitas pode ser longo e necessitar de inimeros procedimentos cirtrgicos e terapéuticos. As
familias dessas criangas ou adolescentes terao que se deslocar com frequéncia para os centros
especializados. Mendes (2018) aponta que as familias de criangas com necessidades complexas
de satde enfrentam constantes peregrinacdes na busca pelos servicos de saude, portanto ¢
essencial que a rede de cuidados seja efetiva para proporcionar a integralidade e

longitudinalidade na atengao a saude dessas criancas e adolescentes.
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4.2 Rede de cuidados

A implementacao de redes como uma estratégia de organizacao do sistema de satde,
pratica adotada em muitos paises, tornou-se uma diretriz na politica de satude brasileira a partir
das ultimas décadas (Vianna; Lima; Andrade, 2020). A crescente demanda por ampliacdo do
acesso aos servicos publicos de saude determina a necessidade de ampliacdo das RAS para
responder as condic¢des especificas, através de um ciclo integral de atendimento, que engloba a
continuidade e a abrangéncia da assisténcia a satde nos varios niveis de cuidado, incluindo
atencao primaria, secundaria e terciaria (Brasil, 2020).

As RAS, ou rede de cuidados, se referem a um modelo fundamentado nas Redes
Integradas de Servicos de Saude (RISS) preconizadas pela Organizagdo Pan-Americana de
Saude (OPAS). Vem sendo apresentado como alternativa a fragmentacao dos sistemas de satide
e destaca-se pela centralizagdo da APS nas redes de atendimento (Tofani ef al., 2021).

Estas redes devem ser organizadas de forma a oferecer a atencao continua e coordenada
aos pacientes, abrangendo desde a APS até os niveis mais complexos de cuidado, como a
atencdo hospitalar. Essa organizagdo dos servicos de saude possui énfase na APS,
regionalizagdo, hierarquizacao, participacao da sociedade e coordenacao dos servigos, visando
melhorar a eficiéncia e a qualidade do sistema de satide no Brasil (Mendes, 2011).

As RAS sdo caracterizadas como organizagdes poliarquicas de conjuntos de servigos de
saude, que estdo interligados por uma missdo compartilhada, objetivos comuns e uma acao
cooperativa e interdependente. Essa estrutura possibilita oferecer um cuidado continuo e
abrangente a uma populacao especifica, com coordenacao liderada pela APS (Mendes, 2011).
Essa abordagem visa alcancar resultados epidemiologicos mais favoraveis e uma maior
integralidade no cuidado a saude (Brasil, 2010).

Arruda et al. (2015) acrescenta que as principais caracteristicas das RAS incluem o
estabelecimento de relagdes horizontais entre os pontos de atengdo, com a APS desempenhando
um papel central na comunicagao; a priorizagdo das necessidades de saude da populagdo; a
responsabilidade pela oferta de cuidado continuo e abrangente; a abordagem multiprofissional
na prestacdo de cuidados; e a colaboracdo na busca de objetivos e compromissos
compartilhados em termos de resultados, tanto sanitarios quanto econdmicos.

Idealmente o sistema de saude deve ser organizado com base na priorizagdo das
necessidades individuais de cada usuério. A ideia € fornecer a tecnologia apropriada no local e

no momento mais adequados, eliminando-se as barreiras de acesso entre os diferentes niveis de
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atencao, atendendo assim, as necessidades de satide em niveis local e regional (Tofani et al.,
2021).

Nesse contexto, além do molde das RAS, observa-se também a emergéncia de um
modelo conceitual recente chamado Redes Vivas. Esse modelo se concentra na maneira como
ocorre as conexoes entre individuos e grupos formados em diversos contextos sociais € modos
de vida, considerando as dimensdes existenciais (Merhy et al., 2014).

E importante considerar também as redes de atengio abrangentes, implementadas de
variadas formas e constituidas por uma pluralidade de componentes, sejam formais ou
informais, visiveis ou ocultos, tangiveis ou subjetivos. Esses elementos desempenham papéis
tanto facilitadores quanto desafiadores na criacdo de pontos de conexdo entre servigos,
individuos e recursos para a prestagcdo de cuidados de saude (Maximino et al., 2017).

Na esfera de atencdo a saude infantil e do adolescente, as transformag¢des no panorama
das doencgas devido ao aumento da sobrevivéncia de recém-nascidos prematuros extremos,
criancas com anomalias congénitas e condi¢cdes cronicas tém ganhado uma importancia
significativa no ambito nacional e internacional das politicas de satde (Souza; Magalhaes,
2021; Bernardino et al., 2022).

Para melhorar a qualidade da assisténcia as anomalias congénitas, ¢ fundamental a
criacdo de linhas de cuidado regionalmente estruturadas, assegurando a integragao de diversos
processos de cuidado, unidades de saude e niveis de atengdo. Além disso, combinar os
conhecimentos clinicos/epidemiologicos, destacando as melhores praticas de cuidado, com o
conhecimento em planejamento/gestdo para elaborar uma estratégia mais eficiente na
organizacao dos servicos de saude (Binsfeld; Gomes; Kushnir, 2023).

Nesse contexto, as politicas de organizagao do sistema de saude brasileiro preconizam
a APS como coordenadora do cuidado, visto que os profissionais devem atuar ainda mais
proximos a populagdo (Giovanella, 2018). Cabe aqui mencionar um atributo essencial da APS,
a integralidade, que abrange os servicos oferecidos a comunidade em diversos pontos de
atencdo. Soma-se a este, o atributo da coordenacao, que envolve a harmonizagdo entre os
multiplos servicos e atividades relacionados a saude. Essas a¢des de conexao entre os usuarios
e as equipes de saude, essencialmente importantes para o diagnostico e tratamento de anomalias
congénitas, precisam estar constantemente alinhadas, independentemente do nivel de
complexidade ou do local onde ocorram, bem como do tipo de assisténcia profissional fornecida
(Mendes, 2019).

Com relacao as anomalias craniofaciais, tema deste estudo, o diagnostico do problema

pode ocorrer no pré-natal, através dos exames de imagem adequados, ou no nascimento, através
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do exame fisico do recém-nascido. Sendo assim, um dos aspectos fundamentais no cuidado ¢ a
identificacdo de unidades hospitalares designadas para referéncia de casos e a formacao de
equipes experientes na avaliacdo e tratamento dessas anomalias, no periodo neonatal e no
seguimento pediatrico (Binsfeld; Gomes; Kushnir, 2023). Outro ponto relevante ¢ estabelecer
um conjunto de estratégias de apoio direcionadas as familias, que devem ser orientadas por uma
equipe de profissionais de diferentes areas (Bolla et al., 2013).

Dessa forma, pretende-se enfatizar que, ao criar uma proposta para a organizacao de
servicos e linhas de cuidado, seja qual for o problema de satide ou o nivel do sistema em que
seja desenvolvida, ¢ fundamental reconhecer as conexdes e facilitar a comunicag¢do entre
diversas areas e disciplinas. Isso visa fortalecer a integracdo entre a prestagcdo de cuidados e a
gestao de saude (Binsfeld; Gomes; Kushnir, 2023).

Os percursos seguidos pelas pessoas na tentativa de resolver problemas de satide sdo
imbuidos de significados e influenciados por experiéncias vividas, inserindo-se em complexas
redes de relagdes sociais. Esse percurso ¢ denominado Itinerario Terapéutico (IT) e sua
abordagem mobiliza conhecimentos populares, crengas religiosas e saberes biomédicos através
dos servigos publicos de saude (Demétrio; Santana; Santos, 2019).

Uma pesquisa qualitativa, do tipo estudo de caso, realizada por Vianna, Lima e Andrade
(2020) apontou que a reconstrucao do IT se revela uma valiosa ferramenta metodologica para
examinar a integralidade no cuidado a saude, permitindo uma compreensao da trajetdria efetiva
do paciente na procura por assisténcia nos sistemas de saude. Nesse contexto, o ato de
reconstituir o caminho percorrido pelo individuo, desde o0 momento inicial em que percebe o
problema de satide até a obtencao do tratamento necessario, proporciona uma visao mais clara
sobre o funcionamento da rede de assisténcia a saude na pratica.

Luz et al. (2019) coloca que conhecer o IT de familias usudrias do SUS, sobretudo com
condig¢des cronicas e complexas, permite reconhecer as facilidades e dificuldades encontradas
na busca pelo diagnoéstico e tratamento multiprofissional adequados que contemplem suas
necessidades e o cuidado longitudinal.

A ultima edicao da Politica Nacional de Atencao Basica (PNAB) do Brasil, aprovada
pela Portarian® 2.436, de 21 de setembro de 2017, traz que a defini¢ao de cuidado longitudinal,
ou longitudinalidade, ¢ a manutengcdo de uma relacdo de cuidado continuo, estabelecendo
vinculos e responsabilidades duradouras entre profissionais de saude e pacientes ao longo do
tempo. Essa abordagem envolve o acompanhamento dos efeitos das intervencdes em satude e

de outros aspectos da vida das pessoas, com o objetivo de evitar a perda de referéncias e reduzir
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os riscos de 1atrogenia decorrentes da falta de conhecimento de historias de vida e da falta de
coordenag¢do no cuidado (Brasil, 2017).

A aproximagdo inicial entre o usudrio e as equipes multiprofissionais esta
intrinsecamente ligado a acessibilidade e a utilizacao do servigo como uma fonte primordial de
cuidados. A longitudinalidade ¢ uma caracteristica do atendimento fornecido pela equipe de
saude em relagdo mutua com os pacientes e seus familiares ao longo do tempo. Durante esse
acompanhamento, ¢ essencial considerar a presenca de um vinculo terapéutico solido,
fundamentado na responsabilidade do profissional de satde e na confianga do usudrio
(Michalczyszyn et al., 2023).

Uma relagdo que promove o cuidado manifesta-se em atividades estritamente humanas,
influenciadas por sentimentos de respeito, sintonia e preocupagdo com o outro. Essa dinamica
beneficia as relagdes interpessoais dos profissionais no trabalho em si e no cuidado prestado ao
paciente e sua familia. Os pacientes e seus familiares representam o elo entre os profissionais
de satde (Baggio; Erdmann, 2015), demandando cada vez mais aperfeicoamento e adaptagdes
na busca pelo cuidado efetivo e de qualidade.

Cuidar de uma crianca que necessita de intervengdes especificas e complexas, requer
articulacdo entre familiares, amigos, profissionais e institui¢des, integrando uma rede de apoio
essencial a terapéutica holistica. Portanto, as RAS devem prestar atencao integral as familias.
Os servicos de APS devem assumir sua caracteristica essencial, o vinculo com a comunidade
adstrita, capazes de organizar e coordenar o cuidado, otimizando os servigos de referéncia e
contrarreferéncia, necessarios ao acompanhamento da crianca e adolescente com anomalias

craniofaciais e suas familias (Luz et al., 2019).
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5 METODOLOGIA

5.1 Tipo de estudo

O estudo ¢ de abordagem qualitativa, apoiado no referencial metodologico da
hermenéutica filosofica de Hanz George Gadamer (Gadamer, 2015).

A hermenéutica se refere ao estudo da interpretagdo e compreensao de textos, culturas
e experiéncias humanas. Todas as interpretagdes e percepcdes sao influenciadas pela pré-
compreensdo, que ¢ moldada pela propria historia e tradigdo cultural do pesquisador. Esse
referencial traz o conceito de "horizonte hermenéutico", definido como o conjunto de
experiéncias, crencas e perspectivas de um individuo que influenciam a maneira como ele
interpreta o mundo (Gadamer, 2015).

Na hermenéutica filosofica, a interpretagao ¢ um processo dialogico em que o intérprete,
ou pesquisador, entra em um didlogo imaginario com o autor do texto, a cultura em questao ou
a experiéncia em andlise. Esse didlogo ¢ uma tentativa de alcangar uma compreensdo mais
profunda por meio da troca de ideias e perspectivas. O sentido tradicional de que a verdade ¢
uma representagao precisa e estatica da realidade objetiva passa a ser questionada e emerge a
reflexdo de que a veracidade ¢ um processo dinamico de didlogo e compreensao que se
desenvolve ao longo do tempo (Gadamer, 2015).

Assim, a interpretagdo ou compreensdo surge através do “circulo hermenéutico”. Ao
tentar compreender qualquer texto ou fendomeno cultural, os intérpretes comegam com um
entendimento inicial que ¢ influenciado por sua propria bagagem de conhecimento, valores e
experiéncias. Essa compreensao inicial serve como ponto de partida para a interpretagdao, mas
€ necessario revisa-la e ajusta-la a medida que se avanga no entendimento, indo e voltando entre
as partes individuais e o todo. A interpretacao aprofundada emerge da fusdo dos horizontes do
intérprete ¢ do objeto interpretado, com o entendimento sendo alcangado por meio desse
dialogo (Gadamer, 2015).

Gadamer (2015) argumenta que toda interpretacdo ¢ contextualizada em uma tradi¢do e
um horizonte historico especificos. O autor enfatiza a importancia de reconhecer a historicidade
da significacdo, ou seja, o fato de que o entendimento ¢ moldado pelas condi¢des historicas e
culturais da atualidade em questdo. Ele declara que os textos sdo atemporais em certo sentido,
pois continuam a gerar significado em diferentes contextos e épocas. A compreensdao evolui

com o tempo a medida que novos horizontes hermenéuticos se fundem com ele. Nesse sentido,
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a hermenéutica filos6fica de Gadamer oferece maior qualidade de interpretagdo e analise dos
dados nas pesquisas qualitativas.

Conforme Flick (2009), a pesquisa qualitativa refere-se a uma abordagem interpretativa
que se concentra na apreensao profunda dos significados, perspectivas e contextos sociais dos
participantes da pesquisa. Busca explorar como as pessoas conferem sentido as suas vidas e
experiéncias. Prodanov e Freitas (2013) acrescentam que a interpretacdo dos fendmenos e a
atribuicao de significados sdo essenciais no processo de analise subjetiva das pesquisas nas
areas de ciéncias humanas.

Desse modo, enfatiza-se a importancia de situar os fendmenos de pesquisa em seus
contextos sociais e culturais (Flick, 2009). Conforme o autor, isso ajuda os pesquisadores a
entenderem como as experiéncias e significados sdo moldados pelo ambiente em que ocorrem.
Na pesquisa qualitativa, assim como na hermenéutica filosofica, os pesquisadores sao
incentivados a serem conscientes de suas proprias perspectivas e preconceitos, bem como a
refletir sobre como esses fatores podem influenciar a pesquisa.

A pesquisa qualitativa investiga o cenario da vida real, permitindo a captura da
complexidade das experiéncias das pessoas e como elas enfrentam desafios e prosperam nesse
contexto. Os individuos sdo estimulados a expressarem abertamente suas crengas, emogoes €
vivéncias, sem restrigdes ou pressoes. Os métodos qualitativos permitem que o pesquisador
acompanhe, em tempo real, as respostas dos participantes em conversas genuinas sobre um
topico. Embora ndo seja adequada para determinar a causa dos fenomenos, contribui para a
identificacdo dos motivos subjacentes aos dados estatisticos, a criagdo de hipoteses testaveis e
o desenvolvimento de teorias (Gil, 2021).

A organizagdo da rede de cuidados as criangas e adolescentes com anomalias
craniofaciais exige um olhar integral e colaborativo entre cuidadores e profissionais de saude,
especialmente em municipios da faixa de fronteira do Parand. A partir da hermenéutica, o
dialogo se apresenta como um elemento central para a compreensao desse fendmeno,
permitindo que diferentes perspectivas e vivéncias sejam compartilhadas, ampliando a
construgdo de sentidos sobre o cuidado. A experiéncia dos cuidadores e a atuacdo dos
enfermeiros da APS, que buscam articular recursos, evidencia a necessidade de fortalecer a
RAS. Assim, a interagdo entre esses sujeitos possibilita reflexdes sobre potencialidades e
lacunas assistenciais, reafirmando a importancia de um cuidado humanizado e efetivo na APS,

em uma regido bastante peculiar, a faixa de fronteira.
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5.2 Participantes da pesquisa

Foram participantes da pesquisa familiares cuidadores da crianca ou adolescente com
anomalia craniofacial (primeira etapa da pesquisa) e enfermeiros da APS (segunda etapa da
pesquisa), cuja caracterizacdo detalhada encontra-se organizada no Quadro 1 e 2,
respectivamente.

Na primeira etapa da pesquisa, participaram 18 individuos, sendo 15 entrevistados nas
instalagoes do centro de referéncia e trés durante visitas domiciliares. Em uma dessas visitas, o
dialogo foi conduzido com a mae da crianga; em outra, a entrevista contou com a participacao
conjunta do pai e da mae, o que permitiu ampliar a perspectiva da experiéncia familiar. Todos
os participantes foram previamente contatados para alinhamento e confirmacdo de
disponibilidade, garantindo a organizacdo e a qualidade do processo.

Dentre os 18 familiares cuidadores entrevistados, a maioria foram as maes, com idades
entre 21 e 46 anos, moradores de nove municipios pertencentes em faixa de fronteira Oeste do
Parand, Brasil. A predominancia das maes entre os participantes refletiu o papel que comumente

desempenham no acompanhamento das criangas durante o tratamento.

Quadro 1 - Caracterizacao dos participantes da primeira etapa da pesquisa — Familiares

cuidadores. Municipios da faixa de fronteira Oeste do Parana, Brasil, 2024

Participante Grau de Idade Diagnéstico do Idade do Sexo do Municipio de
parentesco com | (anos) portador portador | portador residéncia
o portador
Cl Mie 29 Fenda labiopalatina | 1 ano e 2 | Mf Cascavel

unilateral completa | meses

C2 Mae 27 Fenda labiopalatina | 1 anoe 1 | Mf Dois vizinhos
unilateral meés
incompleta

C3 Mie 21 Fenda labiopalatina | 4 anos M Anahy
bilateral incompleta

C4 Mae 35 Fenda labial | 15 anos M Toledo
unilateral

C5 Mae 29 Fenda palatina | 1 ano e 8 | Mf Cascavel
incompleta meses

C6 Mae (C6.1) e Pai | 31 e | Fenda labiopalatina | 2 anos F Foz do Iguagu

(C6.2) 41 bilateral completa
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C7 Mae 46 Fenda labiopalatina | 12 anos F Foz do Iguagu
unilateral
incompleta

C8 Maie 26 Fenda palatina | 3 meses | F* Foz do Iguagu
completa

C9 Maie 35 Fenda labiopalatina | 1 ano e 2 | Mf Veré
unilateral meses
incompleta

C10 Mae 31 Fenda palatina | 1 ano e 6 | Mf Barracdo
incompleta meses

Cll1 Mae 42 Fenda labiopalatina | 6 anos F Sao Miguel do
unilateral completa Iguagu

C12 Pai 34 Fenda labiopalatina | 4 anos M Toledo

unilateral completa

C13 Mae 39 Displasia 4 anos F Foz do Iguagu

craniofrontonasal,

cranioestenose e
hipertelorismo

Cl14 Mae 41 Anquilose 16 anos M Santa
mandibular esquerda Teresinha de

Itaipu

C15 Mae 22 Fenda labiopalatina | 9 meses | Mf Cascavel
bilateral completa

Cl6 Mae 42 Microcefalia e | 2 anos F* Cascavel
plagiocefalia

C17 Mae 38 Microcefalia 7 meses | F* Cascavel

*Feminino tMasculino
Fonte: O autor, 2025

Na segunda etapa da pesquisa, participaram 13 enfermeiros atuantes na APS de sete
municipios localizados na referida faixa de fronteira. A selecao desses profissionais foi
fundamentada na correspondéncia geografica com os municipios de residéncia dos
participantes da primeira etapa ou em sua inser¢cao na mesma regional de saude, assegurando a
coeréncia territorial e epidemioldgica da investigacdo. Essa escolha visou ampliar a
compreensao das dinamicas de cuidado nos contextos locais, favorecendo a integracdo entre as
perspectivas analisadas nas duas etapas do estudo.

A maioria dos participantes da segunda etapa foram do sexo feminino, com pods-
graduacao na area de saude publica. As idades variaram entre 26 € 53 anos, com tempo de

atuacao na Unidade Basica de Saude (UBS) atual de um a oito anos.
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Quadro 2 - Caracterizacao dos participantes da segunda etapa da pesquisa — Enfermeiros da

Ateng¢do Primaria a Satde. Municipios da faixa de fronteira Oeste do Parand, Brasil, 2024

Participante | Sexo | Idade (em | Especializacio/pods- Tempo na | Tempo na | Municipio
anos) graduacio profissio | unidade
El F* 43 Lato sensu: Auditoria | 20 anos 5 anos Foz do
e Enfermagem do Iguagu
trabalho; Stricto sensu:
Satde Publica em
Regido de Fronteira
E2 F* 39 Lato sensu: Gestao | 11 anos 3 anos Foz do
Publica Iguagu
E3 F* 43 Stricto sensu: | 15 anos 2 anos Santa
Mestrado profissional Terezinha
de Itaipu
E4 F* 43 Lato sensu: Gestao 20 anos 1 ano Santa
Terezinha
de Itaipu
ES F* 36 Lato sensu: | 12 anos 1 ano Sdo
enfermagem do Miguel do
trabalho, urgéncia e Iguagu
emergéncia,
enfermagem
dermatologica e
terapia capilar
E6 F* 38 Lato sensu: Gestao em | 13 anos 3 anos Sao
Saude Publica Miguel do
Iguagu
E7 F* 43 Lato sensu: Satde da | 8 anos 4 anos Cascavel
Familia
ES8 F* 29 Lato sensu: | 6 anos 1 ano Cascavel
Gerenciamento de
Enfermagem em
Clinica Médica e
Cirtrgica
E9 F* 26 Lato sensu: Saude | 3 anos 2 anos Toledo
Piblica com Enfase
em Saude da Familia
E10 F* 53 Lato sensu: Saude do | 15 anos 8 anos Francisco
Idoso e Urgéncia e Beltrdo
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Emergéncia;  Stricto
sensu: Qualidade de
vida do idoso
Ell F* 37 Lato sensu: Saude | 15 anos 7 anos Francisco
Publica e Satde da Beltrao
Familia
E12 F* 43 Lato sensu: Saude e | 8 anos 2 anos Dois
bem-estar da familia Vizinhos
E13 M 32 Lato sensu: | 12 anos 2 anos Dois
Enfermagem do Vizinhos
Trabalho

*Feminino +Masculino
Fonte: O autor, 2025

Foram critérios de inclusdo para os familiares, participantes da primeira etapa: ser
cuidador principal de criangas e ou adolescentes com anomalias craniofaciais atendidas no
centro de referéncia; e ser maior de 18 anos. Para os enfermeiros, participantes da segunda
etapa: atuar em servigos de APS, em municipios pertencentes a faixa de fronteira Oeste do
Parana, na correspondéncia geografica com os municipios de residéncia dos participantes da
primeira etapa ou em sua inser¢do na mesma regional de satde, e atuar por no minimo um ano
no servico do SUS do referido municipio.

Os critérios de exclusdo foram: o familiar que ndo acompanha diretamente a crianca e
ou adolescente nos atendimentos de saude; enfermeiros de férias, licencas e atestados no
periodo de coleta de dados. Ressalta-se que nao houve exclusdes nas duas etapas.

A justificativa para a participacdo apenas de enfermeiros, com no minimo um ano de
atuagdo nos servicos, se refere a ter conhecimento prévio do funcionamento da RAS a crianca

e adolescente nos municipios da referida faixa de fronteira.

5.3 Cenario da pesquisa

O cenario da pesquisa envolveu municipios pertencentes a faixa de fronteira Oeste do
estado do Paran4, Brasil. Essa ¢ uma regido pertencente ao arco Sul de fronteiras do Brasil, que
abrange os estados do Parand, Santa Catarina e Rio Grande do Sul e faz divisa com trés nagdes:
Paraguai, Argentina e Uruguai. Essa regido abrange 418 municipios, sendo 139 no Parana, 82

em Santa Catarina e 197 no Rio Grande do Sul (P€go; Moura, 2020).
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A populacdo dessa regido ¢ de aproximadamente 6,5 milhdes de habitantes, o que
representa 3,1% da populagdo total do Brasil e 60% da populagdo que vive na fronteira. Nessa
area, estdo localizadas 16 cidades gémeas brasileiras, com destaque para Foz do Iguagu-Cidade
do Leste-Porto Iguagu, que forma o maior conjunto fronteirico da faixa de fronteira, além da
triplice fronteira entre Brasil, Paraguai e Argentina (Pégo; Moura, 2020). A figura 9 ilustra os

arcos fronteirigos brasileiros, destacando-se, neste estudo, o arco sul.

Figura 8 - Mapa ilustrando os arcos fronteirigos brasileiros

Fonte: Carneiro Filho e Camara (2019, p. 9)

A coleta de dados foi realizada no servigco de referéncia especializado, denominado
CEAPAC, situado na cidade de Cascavel, Parana, e em servigos de APS dos municipios
pertencentes a essa faixa de fronteira.

A histéria do CEAPAC teve inicio em 2003, quando a Universidade Estadual do Oeste
do Parana (UNIOESTE) comecou a realizar atividades de extensdo em colaboracdo com a
Associagdo dos Portadores de Fissuras Labiopalatais (APOFILAB). Naquela época, alguns
atendimentos odontoldgicos de maior complexidade ocorriam na clinica odontoldgica da
UNIOESTE, levando a formalizagcdo de um termo de cooperagao técnica e cientifica entre as
duas instituicoes. Em 2005, essas instituicoes uniram esforcos estabelecendo assim uma
estrutura para o atendimento de portadores de fissuras e outras anomalias craniofaciais

congeénitas (Baltazar; Berti, 2019).
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Desse empenho, emergiu o CEAPAC, que estd integralmente vinculado ao HUOP. O
local de atendimento foi construido com financiamento proveniente do MS e da Secretaria de
Ciéncia e Tecnologia do Estado do Parana, exclusivamente para essa finalidade (Baltazar; Berti,
2019).

Atualmente, o CEAPAC oferece atendimento nas areas ambulatoriais e cirrgicas,
contando com uma equipe de profissionais especializados em diversas areas, incluindo
Odontologia (com especializacdes em Odontopediatria, Ortodontia, Clinica Geral, Cirurgia
Bucomaxilo Facial e Endodontia), Fonoaudiologia, Medicina (com especializagdes em
Pediatria, Cirurgia Plastica e Otorrinolaringologia), Nutri¢ao, Psicologia, Fisioterapia, Servigo
Social e Enfermagem (Baltazar; Berti, 2019).

Os trabalhos no CEAPAC iniciaram-se em fevereiro de 2013 e, desde entdo, foram
realizados mais de 19.000 procedimentos ambulatoriais, com uma média mensal de cerca de
250 procedimentos. Possui habilitagdo de alta complexidade em lesdes labiopalatinas
concedida pelo MS, obtida por meio da Portaria n® 150/2018. Atende a macrorregido Oeste do
Parand, que engloba as regides de Cascavel, Toledo, Foz do Iguagu, Pato Branco e Francisco
Beltrao, abrangendo um total de 51 municipios. S@o atendidos pacientes desde o nascimento
até adolescentes, adultos e idosos (Baltazar; Berti, 2019). Estudo realizado no CEAPAC
mencionou também o atendimento de pacientes dos estados de Santa Catarina, Mato Grosso do

Sul e do Pais vizinho Paraguai (Matos et al., 2020).

5.4 Coleta de dados

A coleta de dados foi organizada em duas etapas: 1) primeiramente no servigo
especializado, denominado CEAPAC, que envolveu entrevista com familiar cuidador da crianca
ou adolescente e; 2) em servicos de APS, cuja entrevista incluiu os Enfermeiros.

Na etapa 1 foram incluidos os familiares cuidadores de criangas e adolescentes em
acompanhamento no CEAPAC. Para esta etapa, foram realizadas algumas visitas ao local. Na
primeira visita a pesquisa foi apresentada ao responsavel técnico pelo CEAPAC, explicando-
lhe os objetivos gerais do estudo e os métodos de coleta de dados. Este também foi o momento
de conhecer o funcionamento geral do servigo para organizar o melhor método de abordagem
as familias. Nesta oportunidade ocorreu o primeiro contato com as familias que recebiam
atendimento nesse dia. Foram realizadas novas visitas ao CEAPAC conforme o pesquisador foi

percebendo a necessidade de novas entrevistas.
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Os familiares cuidadores foram convidados a participar da pesquisa quando esperavam
o atendimento do filho, sendo explicado os objetivos e contribuicdes da mesma. Apos o aceite,
esses assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A), ficando
uma via em posse do participante e outra com o pesquisador. Em seguida, ocorreram as
entrevistas individuais, embasadas em um roteiro semiestruturado, de forma presencial, no
centro de referéncia, em sala privativa, sem interrupgdes. Trés entrevistas ocorreram no
domicilio das familias, agendadas por contato telefonico. Essas entrevistas nos domicilios
foram realizadas por preferéncia dos proprios participantes e por ser o municipio de residéncia
da entrevistadora.

Dentre as entrevistas da primeira etapa, a de menor duracgao foi 14 minutos e a de maior
duragdo foi 84 minutos. Em média as entrevistas duraram 30 minutos.

Na etapa 2 foram incluidos na pesquisa os Enfermeiros responsaveis pela equipe da APS
do municipio de residéncia dos cuidadores da etapa 1 ou de municipios pertencentes a mesma
regional de satde. Cada Enfermeiro foi convidado a participar da entrevista mediante contato
telefonico por mensagem de WhatsApp®; a pesquisa foi brevemente explicada e o TCLE
(Apéndice B) apresentado ao entrevistado antes de iniciar os questionamentos, para coleta de
assinaturas, ficando uma via em posse do participante e outra com o pesquisador. Nesta etapa
algumas entrevistas foram realizadas na prépria UBS onde o enfermeiro trabalha, apds
agendamento prévio de dia e horario de escolha do participante. Outras entrevistas ocorreram
de forma remota, por video chamada, utilizando as plataformas Google Meet ¢ WhatsApp®,
garantindo a acessibilidade dos participantes e a viabilidade do estudo. O formato virtual
permitiu a participacdo de enfermeiros que residiam em diferentes localidades, reduzindo
custos e dificuldades logisticas.

A duragdo das entrevistas da segunda etapa variou entre 9 e 23 minutos. Em média as
entrevistas duraram 15 minutos.

Importante destacar que as entrevistas foram realizadas por uma mestranda, enfermeira,
que possui experiéncia profissional em saude da familia. Para isso, a mestranda realizou duas
entrevistas piloto, para ajustes e treinamento, sob a supervisao da pesquisadora responsavel,
que possul expertise em pesquisas qualitativas. Nao houve necessidade de ajustes e as
entrevistas piloto foram incluidas nos resultados da pesquisa.

As entrevistas foram gravadas em audio, transcritas na integra (sem uso de software de
gerenciamento de dados) e em seguida realizada a andlise conforme Andlise Tematica de

Minayo (2014). Apos sua transcri¢do, as entrevistas foram disponibilizadas aos participantes
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para darem anuéncia de seu conteudo de forma remota, por aplicativo WhatsApp®, em até sete
dias, porém nao houve retorno delas com novas consideragoes.

O critério de saturagdo para as entrevistas envolveu a convicgao do pesquisador de ter
alcancado uma compreensao da logica interna do grupo ou da coletividade em estudo através
da pesquisa no campo. Este entendimento abrange a percep¢ao das semelhangas, diferencas e
profundidade das informacdes essenciais para sua pesquisa. Em uma pesquisa qualitativa, o
pesquisador deve priorizar aprofundamento, amplitude e diversidade no processo de
compreensdo, em detrimento da énfase na generalizacdo. Uma amostra qualitativa ideal ¢
aquela que abrange integralmente as diversas dimensdes do objeto de estudo (Minayo, 2014).

Minayo (2017), em um ensaio sobre amostragem em pesquisa qualitativa e conceito de
saturacdo, acrescenta a reflexdo de que ndo existe uma medida predefinida para avaliar
antecipadamente a compreensdo das semelhancas, das diferengas e da profundidade das
informacdes. Da mesma forma, ndo ha um ponto de saturacdo pré-determinado, sendo que a
quantidade de abordagens no campo nunca deve ser uma formalidade burocratica definida por
nameros. O que deve prevalecer ¢ a convic¢ao do pesquisador de que, mesmo que de maneira
temporaria, ele tenha alcangado uma compreensao abrangente da ldgica interna de seu objeto

de estudo em todas as suas conexdes e interagoes.

5.5 Periodo de coleta de dados

A primeira etapa da coleta de dados foi realizada no periodo de junho/2023 a

novembro/2023. A segunda etapa ocorreu entre abril/2024 e agosto/2024.

5.6 Instrumento de coleta de dados

Para a coleta de dados utilizou-se entrevista semiestruturada guiada por um roteiro
predefinido, sendo o roteiro 1 utilizado na etapa 1 — Entrevista com Familiar Cuidador da
Crianga ou Adolescente (Apéndice C) e o roteiro 2 utilizado na etapa 2 — Entrevista com
Enfermeiro da APS (Apéndice D).

Conforme Gil (2021), a entrevista semiestruturada adota vérios formatos, mas se destaca
pela defini¢do antecipada de um conjunto de questdes ou topicos que sdo apresentados aos
entrevistados. Em sua configuragdo mais desenvolvida, inclui uma série de perguntas que sao
apresentadas uniformemente aos entrevistados, sem, no entanto, oferecer alternativas de

resposta.
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O inicio da entrevista na etapa 1 ocorreu com as seguintes perguntas norteadoras: “Quais
os caminhos percorridos em busca do diagnostico e tratamento da crianga/adolescente? Alguém
te ajuda com as demandas do tratamento? Como isso acontece?”

Nas entrevistas da etapa 2 empregou-se a seguinte pergunta norteadora: “Como os
servicos de atencao primaria atuam desde o diagnostico, tratamento e seguimento de criangas e

adolescentes com anomalias craniofaciais?”

5.7 Analise dos dados

Para a analise dos dados elegeu-se a Analise Tematica, comumente utilizada na area da
saude e se destaca como uma forma de tratamento do discurso (Rosa; Mackedanz, 2021). E
uma das modalidades da Analise de Contetido, que por sua vez, se refere a métodos de pesquisa
que viabilizam a obteng¢do de inferéncias replicaveis e validas a partir de dados de um contexto
especifico, por meio de procedimentos cientificos e especializados. O objetivo principal ¢
transcender o nivel do senso comum e do subjetivismo na interpretagdo. Busca-se alcancar uma
postura de andlise critica diante da comunicacdo de documentos, textos literarios, biografias,
entrevistas ou resultados de observacdes (Minayo, 2014).

De acordo com Minayo (2014), realizar uma analise tematica envolve a identificagao
dos elementos centrais de significado existentes em uma comunicagdo, cuja presenca ou
frequéncia tenha relevancia para o objeto de andlise em questdo. Para tanto, do ponto de vista
operacional, Minayo dividiu a andlise tematica em trés fases distintas: 1) Pré-analise; 2)
Exploracao do material; 3) Tratamento dos resultados obtidos e interpretacao.

A primeira etapa, definida como “Pré-analise”, envolve a sele¢do dos documentos a
serem examinados e a revisitagdo das hipdteses e metas iniciais da pesquisa. O pesquisador
realiza a “leitura flutuante” dos dados coletados, envolvendo-se profundamente com o material
de campo. A interagdo entre as hipoteses iniciais, as hipoteses que emergem durante o processo
e as teorias relacionadas ao tema gradualmente enriquecerdo a leitura. S3o estabelecidos
diversos elementos, como a unidade de registro (palavra-chave ou frase), a unidade de contexto
(que delimita o contexto de compreensdo da unidade de registro), os pontos de recorte, o método
de categorizacdo, a abordagem de codificacdo e os conceitos tedricos mais amplos que
direcionarao o processo de analise (Minayo, 2014).

A segunda etapa, definida como “Exploracdo do Material”, envolve uma acdo
classificatoria destinada a alcangar a esséncia da compreensao do texto. Para isso, o pesquisador

procura identificar categorias e subcategorias que representem expressdes ou palavras
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significativas em torno das quais o conteudo da comunicag¢ado serd estruturado (Minayo, 2014).

O quadro 3 exemplifica um fragmento da organizagao das categorias de anélise.

Quadro 3 - Fragmento da organizagao das categorias de analise

Acesso e
Acolhimento em
servicos de
saude para o
atendimento de
anomalias

craniofaciais

La no hospital quando ele nasceu,
a fonoaudiologa comegou a fazer
0s nossos primeiros auxilios, e
eles [equipe do centro de
referéncia] que fizeram uma visita
para a gente ld no hospital. [...]
(C1)

[...1 @ hora que precisei todos
apoiaram, diziam ‘“calma é um
susto, vamos vencer, se precisar a
gente estda aqui”. As meninas,
desde a limpeza, os doutores, as
doutoras, os  residentes, o
atendimento é exemplar. E muito
gratificante tu chegar e receber
assim as pessoas de bragos
abertos, de acolher, de explicar,
[...] a gente saiu daqui assim “nos
ndo estamos sozinhos, nos temos
gente que vai nos ajudar no que
precisar”. (C9)

A gente tem o WhatsApp® de
alguns médicos dele, ndo importa
a hora, assim que eles podem eles
me respondem pode ser final de
semana |[...]. De noite eu mandei
uma

mensagem para a

Facilidades e
barreiras para o
acesso aos
servigos de

saude

La no hospital quando ele nasceu,
a fonoaudiologa comegou a fazer
0s nossos primeiros auxilios, e
eles [equipe do centro de
referéncia) que fizeram uma visita
para a gente ld no hospital [...].
(CH

Conseguir algumas
especialidades,  principalmente
neurologista, oftalmopediatra, é
muito dificil [...] e ai a gente ndo
tem dinheiro para “bancar’, eu
andei Cascavel inteiro, pelo SUS

ndo tem oftalmopediatra. (C16)

Acolhimento
nos servigos de

saude

[...] a hora que precisei todos
apoiaram, diziam “calma é um
susto, vamos vencer, se precisar a
gente estd aqui”. As meninas,
desde a limpeza, os doutores, as
doutoras, os residentes, o
atendimento é exemplar. E muito
gratificante tu chegar e receber
assim as pessoas de bragos
abertos, de acolher, de explicar,
[...] a gente saiu daqui assim “nos
ndo estamos sozinhos, nos temos
gente que vai nos ajudar no que

precisar”. (C9)
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fonoaudiologa, demorou uns 15 | Comunicagdo | A gente tem o WhatsApp® de

minutos ela me respondeu. (C15) efetiva: alguns médicos dele, ndo importa
Conseguir algumas otimizando o | a hora, assim que eles podem eles
especialidades,  principalmente acesso aos me respondem pode ser final de

neurologista, oftalmopediatra, é Servigos e ao semana [...]. De noite eu mandei

muito dificil [...] e ai a gente ndo cuidado uma mensagem  para a
tem dinheiro para “bancar”, eu fonoaudiologa, demorou uns 15
andei Cascavel inteiro, pelo SUS minutos ela me respondeu. (C15)

ndo tem oftalmopediatra. (C16)

Fonte: O autor, 2025

Na terceira etapa, definida como “Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretagao”,
os resultados iniciais s3o submetidos a interpretacdo e o pesquisador propode inferéncias,
relacionando-as ao arcabougo tedrico previamente estabelecido, ou explora novas direcdes em
torno de dimensdes tedricas e interpretativas adicionais, sugeridas pela analise do material

(Minayo, 2014).

5.8 Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
UNIOESTE, com Parecer n° 5.910.292 (Anexo A) e respeitou as normas da Resolucao
466/2012 que envolve pesquisa com seres humanos. Para o seguimento da pesquisa junto aos
enfermeiros, foi realizada uma emenda ao CEP, com Parecer n® 6.732.216 de aprovacao (Anexo
B).

Os familiares cuidadores participantes da etapa 1 foram identificados pela letra C
(Cuidador) e o numero sequencial da entrevista, tendo em vista o respeito ao anonimato. Para
os enfermeiros participantes (segunda etapa), adotou-se a letra E (Enfermeiro) e o nimero

sequencial das entrevistas, também para respeito ao anonimato.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados identificados por meio da analise das entrevistas foram organizados em
quatro eixos principais, os quais descrevem as dimensdes mais relevantes do objeto de estudo.

O primeiro tema aborda o acesso € o acolhimento nos servigos de saude para o
atendimento de anomalias craniofaciais, destacando os desafios e avangos na busca por
Assisténcia Especializada (AE). O segundo tema explora as vulnerabilidades experienciadas
por esses cuidadores, evidenciando os impactos emocionais, sociais € economicos enfrentados
por essas familias. O terceiro tema trata da rede de apoio ao cuidador, com €nfase nos cuidados
cotidianos e terapéuticos, apontando a importancia de um suporte robusto para amenizar essa
trajetoria. Por fim, o quarto tema discute a integralidade e a longitudinalidade do cuidado a
essas criancas e adolescentes, sublinhando a necessidade de préaticas que contemplem a
totalidade das necessidades desses individuos e suas familias, fortalecendo a equidade e a
qualidade no cuidado prestado.

O detalhamento da divisdo dos temas e subtemas identificados nos didlogos com os
participantes foram apresentados no Quadro 4, que permitiu uma visualizag@o estruturada dos

resultados e discussao.

Quadro 4 - Organizacao das categorias e subcategorias de analise referente a rede de
cuidados a crianga e ao adolescente com anomalia craniofacial em municipios da faixa de

fronteira Oeste do Parana, Brasil, 2024

Categorias

Subcategorias

Acesso e acolhimento em servigos de

sauide para o atendimento de anomalias

Facilidades e barreiras para o acesso aos servigos de saude;

Acolhimento nos servigos de saude;

craniofaciais Comunicacdo efetiva: otimizando o acesso aos servigos e ao
cuidado
Vulnerabilidades experienciadas pelos Vulnerabilidades individuais vivenciadas pelo cuidador
familiares cuidadores de criancas e principal;
adolescentes com anomalias craniofaciais | Vulnerabilidades sociais experienciadas no exercicio do

cuidado cotidiano;

Vulnerabilidades programaticas relacionadas ao cuidado

Rede de apoio ao cuidador de criancas e
adolescentes com anomalias
craniofaciais: cuidados cotidianos e

terapéuticos

Fortalecendo lacos: rede de apoio familiar ao cuidador
principal;
Rede de apoio profissional: fortalecendo o cuidado;

Rede de apoio financeira: amenizando dificuldades familiares
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Cuidado integral e longitudinal de Dimensdo técnica do cuidado;
criancas e adolescentes com anomalias Dimensao ética do cuidado;
craniofaciais Dimensdo relacional do cuidado;
Singularidades dos usuarios;
Construgdo do cuidado compartilhado;

Promogao da satde e autonomia do paciente/familia

Fonte: O autor, 2025

A seguir serdo detalhadas cada categoria e subcategoria elencadas em todo o processo

de interpretacdo e analise.

6.1 Acesso e acolhimento em servicos de saude para o atendimento de anomalias

craniofaciais

Para otimizar o acesso aos servicos de satide em busca de cuidados, o acolhimento eficaz
¢ capaz de criar um vinculo de confianga entre usudrios e profissionais/servigos de saude,
facilitando os caminhos a percorrer e promovendo o protagonismo do usuario. Os principios da
Politica Nacional de Humanizagao (PNH), do MS, afirmam que o acolhimento nos servigos de
saude deve ser resolutivo, com profissionais ouvindo as queixas e expectativas dos usuarios. E
necessario identificar riscos e vulnerabilidades, além de oferecer solugdes adequadas. A falta
de informagdo e mitos podem gerar inseguranga, especialmente em casos de anomalias
congénitas (Santos; Farias, 2021).

A analise das falas dos participantes do presente estudo permitiu identificar e categorizar
temas relevantes relacionados ao acesso e acolhimento dos servigos de satide no atendimento
de anomalias craniofaciais. Entre os principais aspectos abordados, destacaram-se as
facilidades e barreiras para o acesso aos servicos de satude; o acolhimento nos servigos de saude;

e a comunicacao efetiva, otimizando o acesso aos servigos € ao cuidado.

6.1.1 Facilidades e barreiras para o acesso aos servigos de saude

Pesquisadores enfatizam a importancia de que os profissionais de saude entenderem sua
funcdo dentro da rede, que s6 funcionara de maneira eficaz com uma atuagdo integrada,
permitindo um fluxo livre entre seus diversos pontos, o que reforga o trabalho em equipe
(Nakata et al., 2020). Diante do exposto, confirma-se que profissionais de saide do estudo

desempenharam um papel relevante na RAS, buscando alinhar preocupagdes e intervengoes
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individuais e coletivas, conferindo legitimidade ao sistema. Ainda, as falas dos participantes
cuidadores destacaram facilidades no acesso aos servicos de referéncia, como a atuacao
empatica das equipes multiprofissionais, a integracao entre instituigdes e a disponibilidade de

apoio continuo:

La no hospital quando ele nasceu, a fonoaudicloga comegou a fazer os nossos
primeiros auxilios, ela nos avisou daqui e eles [equipe do centro de referéncia] que
fizeram uma visita para a gente la no hospital |[...]. (C1)

Eles foram ld e me orientaram, tudo certinho, quando estava no quarto [pos-parto]
[...] todos eles foram la [equipe do centro de referéncia] e conversaram comigo. |[...]
que aqui ia ter todo apoio. (C3)

[...] com trés dias em casa a gente ja veio aqui no centro de referéncia, recebemos
mais informagées, passamos com todos os médicos daqui, ai a gente teve um suporte
maior. (C15)

A equipe multiprofissional hospitalar ao transicionar o cuidado, assegura o
acompanhamento de criangas e adolescentes com doengas cronicas por meio de suporte
domiciliar e ambulatorial. Esse trabalho inclui apoio as familias na criagao de um plano que
promova sua autonomia e melhore a qualidade de vida. A articulacao entre os diferentes niveis
de aten¢do no SUS ¢ determinante para garantir a continuidade e coordenagdo do cuidado
(Ramalho et al., 2022), como mencionado pelos participantes, referente a integragdo entre o
hospital e o centro de especialidades/referéncia.

Ha relatos de busca ativa em areas rurais, garantindo acesso mesmo em locais remotos,
bem como a prontidao na organizagdo de consultas e tratamentos. Essas a¢gdes reforcam o papel
do sistema de satide em oferecer suporte integral e oportuno, o que facilita o acesso aos servigos

necessarios:

[...] e ld quando eu morava no sitio, eles iam buscar para trazer aqui. (C3)

Com 29 dias de vida da E. [filha] nds ja comegamos o tratamento. [...] as tias la
[profissionais da saude] incentivando aonde que ia [...] ali tem fonoaudiologa, tem
fisioterapeuta, tem tudo, foi bem legal! (C6.1)

Eles ligaram, eles agendaram a consulta para o dia e me trouxeram. (C11)

A equipe multidisciplinar busca fundamentar suas atividades em satide de maneira
colaborativa, por meio do acolhimento e de uma escuta atenta. E essencial que esteja receptiva
as reflexdes, vivéncias e conhecimentos que os familiares e cuidadores compartilham, visando
priorizar suas necessidades e ndo se limitar apenas as exigéncias terapéuticas, facilitando a

transi¢do do ambiente hospitalar para o ambulatorial (Ramalho et al., 2022).
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A agilidade nos encaminhamentos foi proferida em alguns depoimentos, evidenciando
uma facilidade no acesso ao servigo. A interagdo direta com a equipe da APS, que ofereceu
apoio e orientacdo em situagdes vulneraveis, demonstra sensibilidade e acolhimento no

cuidado:

A minha irmd conversou com ele [médico da UBS] porque eu estava muito abalada,
ele atendeu a gente ali, ele me orientou bastante. Foi um anjo na minha vida [ ...] antes
de eu ter N. [filha] [...] com 20 dias da N. eu ja estava la em Curitiba. (C7)

Além disso, a organizagdo prévia dos documentos e a existéncia de um servigo de
referéncia mais proximo ao municipio de residéncia evitaram deslocamentos ainda mais longos,
o que refor¢a a importancia da proximidade dos servicos especializados para o bem-estar dos

pacientes e seus familiares:

Ja tinha todos os papéis [fornecidos pela APS] para na hora que ele nascesse ja vinha
diretamente para ca [centro de referéncia]. Ele tem o atendimento aqui [centro de
referéncia), a gente fica muito contente na verdade de ser aqui do que ter que estar

indo em Curitiba. (C9)

As falas dos enfermeiros da APS alinharam-se aos relatos de alguns cuidadores de
criancas ¢ adolescentes com anomalia craniofacial, destacando a centralidade da APS como

porta de entrada para o sistema de saude e um ponto de suporte continuo as familias:

A atengdo primaria é a porta de entrada. Entdo, é a via de acesso que o usudrio tem.
(ED)

Ela pode recorrer a atengdo primaria todos os dias se ela quiser, ela sempre vai ter o
acesso aqui, livre, para estar tirando duvidas, para estar pedindo suporte, entdo eu
acho que a atencdo primaria estd ligada diretamente a essa familia, todos os dias.
(E4)

E garantir o acesso, o atendimento e acompanhamento na unidade, bem como, o
seguimento nas especialidades; [..] a gente lida com contrarreferéncia das
especialidades. (E11)

Apesar das facilidades demonstradas nos depoimentos dos enfermeiros, muitos
participantes relataram barreiras para acessar os servicos de saude, relacionadas a burocracia e
a demora para a realizacdo de exames e consultas especializadas. Um dos principais obstaculos
mencionados foram os longos periodos de espera, como exemplificado pelo atraso no
agendamento de exames importantes e consultas com especialistas, particularmente na area de

neurologia e oftalmologia pediatrica:
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Eles encaminharam para o PP [hospital], e ndo abria vaga [...] ela tinha um exame
para fazer que era para a cabega, eu estava esperando ja fazia dois meses |[...] eu tive
que esperar, uma espera grande! (C10)

[...] vai para dois anos que ela esta na fila [do neurologista]. Esse tempo atras, tinha
uma neuropediatra atendendo ali no centro de referéncia. Até tentei uma vaga com
ela, s6 que era muita crianga e eu ndo consegui. Parece que agora ja ndo estd mais
atendendo também. (C13)

Conseguir algumas especialidades, principalmente neurologista, oftalmopediatra, é
muito dificil [...] e ai a gente ndo tem dinheiro para “bancar”, eu andei Cascavel
inteiro, pelo SUS ndo tem oftalmopediatra. (C16)

As barreiras ao acesso aos cuidados especializados sao amplas e complexas, afetando a
equidade em satde em areas urbanas e rurais. A AE, que requer equipamentos, especialistas e
tecnologia, deve ser organizada regionalmente e ¢ oferecida no SUS por meio de policlinicas,
ambulatorios e centros de referéncia, além de consultorios privados. No entanto, a
regionaliza¢do e 0 acesso a esses servigos em um pais extenso e com grande faixa de fronteira
internacional, ¢ um grande desafio (Almeida; Silva; Bousquat, 2022).

No Brasil, a faixa de fronteira terrestre, que abrange 27% do territdrio nacional e 588
municipios, € marcada pelo fendmeno da transfronteirizacdo, em que os habitantes utilizam a
fronteira como recurso em suas estratégias de vida, buscando direitos sociais em ambos os
lados. A integragdo regional ¢ uma realidade nas relagdes internacionais, especialmente na
América do Sul, onde diversos acordos tém buscado avangar nesse processo, apesar das
dificuldades causadas por desigualdades econdmicas, diferengas culturais e conflitos territoriais
(Aikes; Rizzotto, 2020).

O presente estudo, realizado com as familias de criancas e adolescentes com anomalias
craniofaciais, atendidas no centro de referéncia, em Cascavel, Parand, localidade pertencente a
faixa de fronteira no Sul do Brasil, revelou a auséncia de familias estrangeiras durante os dias
em que o pesquisador esteve presente no local. Esse fato pode refletir barreiras de acesso
enfrentadas por essa populacdo, como dificuldades relacionadas a documentagdo, além de
possiveis limitagdes nos fluxos de atendimento a pacientes de fora do pais.

Essa auséncia de familias estrangeiras no centro de referéncia corrobora com as falas
dos enfermeiros da APS, que destacaram as dificuldades enfrentadas por essa populacdo para
acessar servigos especializados devido a falta de documentacgdo e vinculos territoriais:

A orientagdo que se tem hoje, se uma familia que ndo tenha documento, ndo tem
cartdo SUS ou estrangeira, sem nenhum encaminhamento, nenhum protocolo na
migra¢do, a gente faz o atendimento de emergéncia. Porque mesmo passando por

consulta médica ou consulta de enfermagem, eles ndo conseguem retirar nenhum
medicamento, ndo conseguem fazer nenhum exame, nem de sangue, nem de imagem

[..]. (E1)
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A gente esta numa briga muito grande sobre esses pacientes que vem do Paraguai e
da Argentina, se for alguma coisa com urgéncia, nos realizamos o atendimento, mas
acredito que tudo que vem por enquanto, que more em outro pais, a gente ndo estd
fazendo os encaminhamentos, até pela questdo da documentagdo. Entdo, eu iria
procurar ajuda para saber o que iria fazer com essa crianga |[...] a gente faz o que é
basico, agora a questdo de especialista, a gente ndo consegue. (E2)

As contradi¢des no campo da saude coletiva sdo diversas nas regidoes de fronteira,
especialmente no que se refere ao acesso aos servicos de saude nesses territorios. Pesquisa
indica que, frequentemente, os municipios fronteiricos impdem a apresentacao de documentos
de identificagdo e comprovantes de residéncia como uma espécie de "passaporte" para
utilizag¢ao dos servigos de saude (Arenhart et al., 2022).

O direito a saude, garantido pela Declara¢do Universal dos Direitos Humanos (DUDH),
¢ central nesse contexto, sendo o SUS um dos principais atrativos devido a universalidade e
integralidade de seus servigos. Contudo, o uso dos servigos brasileiros por estrangeiros tem
gerado preocupagdes com a sobrecarga do sistema, especialmente em regides fronteiricas, onde
os atendimentos emergenciais dificultam a continuidade do cuidado e o controle
epidemiologico (Aikes; Rizzotto, 2020).

De acordo com os relatos dos enfermeiros da APS, para migrantes residentes o
atendimento ocorre normalmente, desde que estejam cadastrados no territorio vinculado a

unidade de saude:

E da mesma forma que um paciente brasileiro [...] hoje temos muitos pacientes
migrantes que vem da Venezuela, do Haiti, tem bastante aqui em Cascavel. Entdo eles
tendo uma residéncia aqui, um comprovante de enderego [...] a gente consegue fazer
esse acompanhamento da mesma forma que os outros pacientes. Entdo vai ser
encaminhado ambulatorialmente, vai ser atendido na unidade de saude pela equipe
multidisciplinar. (E8)

Nos, da estratégia saude da familia, a gente atende so se estd cadastrado. Entdo, se
tiver cadastrado na drea, se ele estiver morando ali, ndo muda em nada ele ser
estrangeiro, Paraguaio, Argentino, ndo importa. (E10)

Um estudo realizado na fronteira entre Brasil, Paraguai e Argentina investigou as
representacdes sociais sobre o direito a satde, por meio de entrevistas com 12 formadores de
opinido. Os resultados apontaram divergé€ncias sobre a cidadania e o reconhecimento do direito
a saude como um bem universal, refletindo a perda do carater cuidador nas politicas publicas.
A efetivacdo desse direito na regido demanda protagonismo da gestdo local do SUS, politicas
de financiamento adequadas e cooperagdo técnica entre os paises. As representacdes envolvem

questdes como sua defini¢do como direito nacional ou humano universal, a responsabilidade
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estatal ou individual, sua extensao a nao nacionais e os niveis de aten¢do envolvidos (Arenhart
etal., 2022).

Comparando-se essa realidade com paises desenvolvidos como os da Unido Europeia
(UE), as colaboragdes transfronteiricas em saude na Europa desafiam a logica tradicional dos
sistemas nacionais, baseados no principio territorial, ao permitir fluxos de servigos, pacientes,
profissionais e financiamento entre paises. Apesar de serem excegoes, essas iniciativas utilizam
financiamento da UE para atender as demandas regionais e promovem coesdo social e
proximidade cultural. A familiaridade cultural e a cooperagao pré-existente em outros setores
favorecem a integracdo, enquanto fronteiras fluidas reduzem barreiras administrativas e
geograficas para os pacientes. No entanto, formas mais simples de colabora¢do, com menor
custo e complexidade, tendem a ser priorizadas (Schmidt ez al., 2022).

Um estudo documental sobre os sitios oficiais do Mercado Comum do Sul
(MERCOSUL) e da Uniao das Nagdes Sul-Americanas (UNASUL) destaca a saide como um
aliado estratégico no desenvolvimento regional. Embora ndo existam politicas especificas para
areas de fronteira, essas institui¢cdes discutem o tema ha mais de duas décadas, especialmente
em relagdo ao controle e a vigilancia em satde. Apesar do potencial de integracdo social e da
legitimagdo dos processos de transfronteirizacao, os avangos praticos sao limitados. Nao foram
observadas mudangas nos dispositivos legais nem maior autonomia para as populagdes
fronteirigas, refletindo uma estagnagao na institucionalizagao de iniciativas locais ja existentes
(Aikes; Rizzotto, 2020).

Outro ponto critico, apreendido nas falas dos cuidadores, envolveu a falta de
comunica¢do e orientagdo adequada no momento inicial do diagnoéstico, e isso levou os
familiares a recorrerem a autoridades municipais, como prefeitos e secretarios de saude, para
acelerar o processo de acesso aos cuidados:

Ndo me ensinaram nada, ndo me disseram nada |...] eu fui procurar o prefeito porque
eu estava desesperada. O prefeito ligou para o secretario de saude e o secretario de

saude ligou para chefe do posto de saude [...] ai rapidinho abriram vaga para
cirurgia, abriram vaga para fazer o exame dela. (C10)

O estabelecimento de conexdes significativas entre individuos e coletivos em diferentes
contextos sociais representam a RAS. A literatura sugere que "redes vivas" se formam nas
interacdes entre profissionais e usudrios, fundamentadas nas necessidades de satude, enquanto
a falta de redes pode criar barreiras que dificultam o acesso. Além disso, sao observadas redes
de atencao amplas, que funcionam de diversas maneiras e sdo constituidas por multiplos vetores

e elementos, tanto formais quanto informais, visiveis e invisiveis, objetivos e subjetivos, que
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afetam a articulagdo entre servicos, pessoas e recursos destinados ao cuidado (Maximino et al.,
2017; Hadad; Jorge, 2018).

Os participantes familiares relataram também, como dificuldades, os encaminhamentos
inadequados entre profissionais de diferentes especialidades, acarretando o atraso no inicio do

tratamento:

Ele [médico, no momento do parto] so passou e falou “ela tem a fontanela aberta e
extensa até o nariz. Depois, quando vocé sair, que vocé se recuperar um pouco, vocé

a leva no pediatra e pede para ele encaminhar para o neurologista, que vai tratar”.
(C13)

Ela [dentista] me mandou para o pediatra, o pediatra me mandou para o ortopedista,
o ortopedista me mandou para o bucomaxilo, o bucomaxilo devolveu para o
ortopedista. Foi bem dificil, ficou assim um jogo de empurra. [...] ele foi em varios
dentistas, nem particular queria por a mao nele, porque tinha medo, falavam que

nunca tinham visto um caso assim. [...] demorou, ai eles aceitaram aqui no centro de
referéncia. (C14)

Essas familias enfrentaram um percurso extenso e multifacetado, desde os primeiros
dias de vida da crianga, estendendo-se por varios anos. A sobrecarga de servigos publicos de
saude foi um fator que dificultou o acesso. As falas destacaram problemas relacionados a atrasos
e dificuldades iniciais na realizacdo de cirurgias, atribuidos a troca de equipes, além da

superlotagdo como um problema frequente, com pacientes aguardando nos corredores:

[...]1 foi com 9 meses [primeira cirurgia] [...] atrasou um pouco. (C1)

A cirurgia dele agora esta demorando pelo fato da pandemia. Tem bastante crianga,
por causa desse tempo que ficou parado. Eles estdo com uma demanda grande. (C4)

Tivemos algumas situag¢des até no comego que é um pouco chata, que o pessoal ficou
enrolando fazer a cirurgia, pediram desligamento, enrolaram e depois sairam, até vir
uma equipe nova, se adequar e tudo mais. (C12)

O problema do hospital é vocé entrar [...] a maioria das vezes aqui é muito cheio. E
muita gente. A maioria do pessoal que vem ficam nos corredores do hospital. (C16)

Hé casos que houve demora para obtencao de cuidados pelo SUS e fez com que a familia
procurasse o setor privado ou até mesmo o Ministério Publico, buscando garantir os direitos do

filho ao atendimento necessario:

A gente fez um exame que pagamos R$ 3.500,00, é um exame genético, mostrou que
tem vdrias sindromes. (C10)

Hoje mesmo eu estou indo no Ministério Publico por causa de um exame dela. A tarde
eu vou la para brigar por causa de um exame que ndo tem aqui, so tem em Curitiba,
e ndo tem pelo SUS. (C16)
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Pelo SUS demora demais. Ela teve uma consulta e a doutora pediu prioridade que
assim que ela fizesse o eletroencefalograma; ja faz mais de 90 dias e ndo foi chamada
ainda. [...] E muita convulsdo e nés ndo podemos ficar esperando. E cada vez que da
convulsao prejudica mais ela ainda. A minha mde esta pagando um plano [de saude
privado] para ela. (C17)

O aprimoramento das estratégias de contratualizagdo € essencial para garantir a oferta
de servigos de saude em diferentes niveis de complexidade e para otimizar a logistica de acesso
dos usuarios na rede. Isso demanda a implementacao de um sistema de regulagdo com normas
e protocolos claros, definindo responsabilidades e competéncias. As RAS sao operacionalizadas
por meio de linhas de cuidado pactuadas entre os diversos atores, priorizando planejamento
estratégico, investimentos em mudancas estruturais, educagdo permanente e a qualificagdao dos
processos de regulacdo (Tofani et al., 2021).

A regulagdo, por sua vez, ¢ uma ferramenta que promove equidade, acessibilidade e
integralidade na atencdo a saude, visando acdes diretas junto a prestadores de servigos publicos
e privados. Embora o termo tenha multiplos significados, ele ¢ mais associado a area
econOmica, funcionando como um instrumento para equilibrar oferta e demanda e aumentar a
eficiéncia do sistema, gerando resultados positivos (Nakata et al., 2020).

Uma situagdo que exemplifica os desafios e avangos mencionados foi observada em
estudo conduzido em Vitéria da Conquista/Itapetinga, Bahia. Os pesquisadores concluiram que
o agendamento de consultas, baseado em referéncias da APS, utilizava um sistema
informatizado para gerenciar transportes e informagdes clinicas. As equipes de APS
informavam os usudrios sobre os agendamentos por visitas domiciliares. Embora os fluxos
regulatdrios tenham facilitado o acesso a AE e reduzido influéncias politicas, a populagdo ainda
recorria a autoridades locais para garantir esse acesso. Além disso, a impressao de registros
clinicos para retorno a APS dependia dos especialistas e ndo era obrigatoria, além da
contrarreferéncia ser problematica devido a abordagem tradicional de muitos profissionais.
Além disso, a alta rotatividade de médicos nos municipios dificultava a compreensao dos fluxos
assistenciais e comprometia a coordenacdo do cuidado pela APS (Almeida; Silva; Bousquat,
2022).

Fica evidente que as RAS promovem articulacdo, interdependéncia e coordenagao entre
diversos atores, fortalecendo a governanca e ampliando o acesso por meio de tecnologias
especializadas. No entanto, questiona-se sua capacidade de lidar com as disparidades regionais,
a diversidade socioecondmica, as transformacdes demograficas e epidemiologicas do Brasil,
além da micropolitica frequentemente negligenciada na produgdo do cuidado (Tofani et al.,

2021).
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E possivel afirmar que, de acordo com a literatura, no cenario internacional, os
problemas relacionados ao acesso e a equidade em satde apresentam semelhancas, ainda que
em contextos socioecondmicos distintos. Um estudo realizado em paises de baixa e média renda
na Africa, concluiu que o acesso a satide é limitado por pobreza, baixa escolaridade, sistemas
precarios e escassez de profissionais, afetando especialmente criangas com deficiéncia e seus
cuidadores. Politicas publicas inclusivas, melhor acessibilidade, sensibilizagdo social e apoio
aos cuidadores sdo essenciais para superar essas barreiras (Adugna et al., 2020).

De maneira similar, na¢des de alta renda enfrentam barreiras estruturais, econdmicas ¢
geograficas que limitam o acesso a cuidados especializados, ampliando as desigualdades. Uma
pesquisa nos Estados Unidos da América (EUA) concluiu que criancas com anomalias
cardiacas enfrentam barreiras geograficas e financeiras no acesso a cuidados especializados,
especialmente em areas rurais e entre familias de baixa renda. A concentragio de programas em
zonas urbanas, a limitacao de transporte, seguros inadequados ¢ a falta de acompanhamento
pos-cirargico agravam as desigualdades, levando muitas familias a interromperem tratamentos
devido aos altos custos (Chowdhury et al., 2024).

Na superagdo das barreiras de acesso aos servigos de satde, o acolhimento desponta
como um elemento central, configurando-se como uma pratica resolutiva capaz de assegurar
que as demandas dos pacientes sejam devidamente ouvidas, compreendidas e atendidas. Dessa
forma, torna-se um pilar fundamental para a qualificacdo das praticas assistenciais € para o

fortalecimento da equidade no sistema de saude.

6.1.2 Acolhimento nos servicos de saude

As falas dos cuidadores evidenciaram a presenca do acolhimento nos servigos de
referéncia, refletindo a importancia da empatia no atendimento. Os relatos de experiéncias
positivas, como a ateng¢ao dispensada durante as consultas € o acompanhamento pds-operatorio,
demonstrou que o acolhimento ndo se limita apenas a assisténcia clinica, mas também envolve
aspectos como a comunicagdo € a disponibilidade para ouvir as preocupagdes dos pacientes,

corroborado pela literatura cientifica (Figueredo ef al., 2024):

Eu tenho mais ajuda daqui do centro de referéncia que familiar [...] elas vém a bebé
chorando elas pegam no colo, elas levam para cima e para baixo. (C8)

[...]1 @ hora que precisei todos apoiaram, deram for¢a, diziam “calma é um susto,
vamos vencer, se precisar a gente esta aqui”. As meninas, desde a limpeza, os
doutores, as doutoras, os residentes, o atendimento é exemplar. E muito gratificante
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tu chegares e receber assim as pessoas de bragos abertos, de acolher, de explicar,
[...] a gente saiu daqui assim “nds ndo estamos sozinhos, nos temos gente que vai nos
ajudar no que precisar”. (C9)

Eu nunca vou me esquecer das enfermeiras, do pessoal que cuidou do neném. |...]
Eles tém um carinho muito grande. (C17)

Além disso, a infraestrutura adequada e o suporte logistico, como a disponibilidade de
acomodacao e alimentagao nos centros de referéncia mais distantes, foram mencionados como

fatores que favoreceram o acolhimento:

[...] fui muito bem atendida [Curitiba] [...] la tem o bdsico para todo mundo, tem
chuveiro, tem comida, tem cama, tem coberta, la na pousada. Todo o necessario que
vocé precisar tem la. [...] Era confortavel. (C7)

Em Curitiba a gente tem a casa de apoio, a gente tem café da manha, eles dao almogo
e a gente janta antes de vir embora. (C13)

A satisfagdo expressa pelos usudrios, indicou que um atendimento humanizado ¢
fundamental para a qualidade dos servigos de satude. A criagdo de um ambiente acolhedor e o
reconhecimento do valor do atendimento empdtico sdo aspectos que ndo apenas melhoram a
experiéncia do paciente, mas também podem influenciar positivamente os resultados clinicos
(Wandekoken; Portugal, 2024). A luz da hermenéutica filosofica, o acolhimento ¢ a empatia
promovem uma relagdo genuina entre profissional e paciente, permitindo que a experiéncia
subjetiva seja valorizada (Gadamer, 2015).

Em contrapartida, atitudes ndo acolhedoras por parte dos profissionais geram alto
potencial de agravamento de fragilidades e prejuizos a saide e bem-estar do paciente e sua
familia. Um estudo desenvolvido na Cidade do Cabo, Africa do Sul, destacou que adolescentes
gravidas em servigos pré-natais publicos enfrentam, majoritariamente, acolhimento
inadequado, marcado por atitudes rudes, negligéncia e falta de informagdes por parte dos
profissionais de saude. Isso gera sentimentos de alienagdo, insatisfagdo e dificuldades para
buscar cuidados. A auséncia desse suporte leva alguns adolescentes a recorrerem a servigos
privados ou informacdes da infernet, aumentando custos e vulnerabilidades, além de contribuir
para pensamentos de aborto devido ao desamparo percebido no sistema de satide (Sewpaul et
al., 2021).

Quando questionados sobre o acolhimento nos servicos de saude, os cuidadores
referiram-se somente aos servigos especializados/referéncia em relagdo ao tratamento e

acompanhamento da anomalia do filho. A APS ndo foi citada por eles nesse sentido. Contudo,
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nas entrevistas com os enfermeiros da APS, foi relatado o papel acolhedor da APS no
atendimento dessas familias:
O papel da APS é acolher, avaliar a situagdo e fazer os encaminhamentos necessarios.
[...] No acolhimento dessa familia, do pai, da mae, das pessoas que moram ali, que
tém esse contato com essa crianga, e conversar o que eles precisam, quais as duvidas

que eles tém [...] ouvir e prestar assisténcia naquilo que eles precisam, seja so de
ouvir ou fazer algum encaminhamento. (E1)

O diferencial é o acolhimento. Quando vocé acolhe, com uma seguranga, esse tipo de
familia, a familia se sente segura junto com a unidade, ela sabe que tem uma unidade
que ela pode confiar, que ela pode ligar, pedir um socorro, pedir uma ajuda, uma
orientagdo. Entdo, o acolhimento tem que ser a base de tudo, [...] dar importancia
para aquela familia porque se a familia esta vindo te procurar é porque ela tem essa
necessidade desse apoio, e se a unidade ndo da um bom acolhimento, vocé acaba
afastando essa familia. Essa familia ndo se sente segura em lidar com a crianga. (E7)

No entanto, a fala de um dos profissionais revelou incerteza quanto a melhor forma de
apoiar essas familias, apontando para a necessidade de fortalecimento do papel da APS no
cuidado integral, especialmente em situagdes que demandam abordagens sensiveis e
humanizadas.

Eu ndo sei dizer muito o que poderia apoiar, dizer que esta tudo bem, que tem
conserto, “que nem diz o outro”, acho que é mais o apoio psicologico. (E10)

Os relatos evidenciaram uma lacuna na percep¢do dos cuidadores quanto ao papel da
APS no acolhimento e acompanhamento aos portadores de anomalia craniofacial e suas
familias. Enquanto os cuidadores mencionaram exclusivamente os servigos especializados
nesse contexto, os enfermeiros da APS destacaram a relevancia do acolhimento como uma
pratica central para estabelecer vinculo, oferecer suporte emocional e orientar as familias. No
entanto, a fala de um dos profissionais revelou incerteza quanto a melhor forma de apoiar essas
familias, apontando para a necessidade de fortalecimento do papel da APS no cuidado integral,
especialmente em situagdes que demandam abordagens sensiveis e humanizadas.

Um estudo desenvolvido no Distrito Federal, Brasil, comprovou tais dificuldades. Os
participantes da pesquisa foram 33 enfermeiros de 16 UBS, cujos relatos apontaram a
necessidade de qualificacao técnica e desenvolvimento de competéncias multidimensionais
para aprimorar o acolhimento na APS. Rotatividade de profissionais, infraestrutura precaria,
escassez de materiais e auséncia de protocolos claros comprometeram a resolutividade e a
seguranca no atendimento, refor¢cando a urgéncia de capacitacdes e diretrizes que fortalecam a
humanizagao e a resolutividade no cuidado (Carvalho ef al., 2024).

Mesmo sendo preconizado que a APS represente uma instancia responsavel pela

coordenagdo do cuidado nas RAS, essa atribuicdo ainda enfrenta inconformidades na
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organizacao de redes integradas no SUS. A APS ¢, muitas vezes, vista como um espago para
questdes simples, e tanto usudrios quanto profissionais neste nivel de ateng¢do se sentem
impotentes devido a falta de condi¢cdes materiais e simbolicas adequadas. Além disso, a
infraestrutura das UBS e suas condigdes sanitarias podem afetar a qualidade dos servigos ¢ a
comunicacao entre niveis de aten¢do, prejudicando a operacionalizacao das RAS (Tofani et al.,

2021).

6.1.3 Comunicagao efetiva: otimizando o acesso aos servi¢cos ¢ ao cuidado

A comunicagao em saude, segundo Mendonga (2021), consiste na oportunidade real de
criar relacdes baseadas na cidadania, por meio de um fluxo de informacdes consciente e
alinhado aos saberes, atitudes e praticas. Esse processo facilita a gestdo das informagdes,
permite a transformacao do conhecimento em ac¢des concretas e possibilita a comunidade tomar
decisdes informadas sobre sua satude e qualidade de vida.

Alguns participantes cuidadores revelaram a relevancia de uma comunicagao efetiva em
momento oportuno no contexto dos servigos de satde, destacando o uso de tecnologias digitais,
como aplicativos de mensagens, que oportunizam o contato entre pacientes e profissionais. A
disponibilizag¢ao de canais diretos, como o WhatsApp®, permitiu que os usuarios agendassem

consultas e mantivessem um fluxo continuo de informagdes com as equipes de saude:

A necessidade da psicologa [...] tem um canal direto aqui, de WhatsApp®, mandei
mensagem ela ja agendou, na outra semana a gente ja teve [0 atendimento]. (C4)

A M. [profissional do centro de referéncia], quando abriu a cirurgia da E. [filha], nos
entramos em contato com ela, ja passou o WhatsApp®, tudo bem [...] enfermeira
nossa la. (C6.1)

A gente tem o WhatsApp® de alguns médicos dele porque eu preciso, ndo importa a
hora, assim que eles podem eles me respondem, pode ser final de semana [...]. De
noite eu mandei uma mensagem para a fonoaudiologa, demorou uns 15 minutos, ela
me respondeu. (C15)

Com o tempo, a comunicagao por meio do aplicativo WhatsApp® foi reconhecida como
uma ferramenta para ampliar o acesso a informacao e orientagao em saude, apoiando a produgdo
de conhecimento e fortalecendo redes sociais entre familias cuidadoras e profissionais de saude
dos servigos da RAS. Esse processo promove o empoderamento comunitdrio e a inclusao de
grupos marginalizados na tomada de decisdes. Integrada ao direito a satide, a comunicacao ¢
vista como um espago de interagdo, didlogo e troca, essencial para o desenvolvimento cultural

e para a efetivacao dos principios da assisténcia a sade (Pimentel; Sousa; Mendonga, 2022).
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Sustentando essa perspectiva, um estudo polonés sobre comunicagdo profissional-
paciente concluiu que, na era digital, a relacdo se caracteriza pelo maior engajamento dos
pacientes, pela confianca mutua e pela necessidade de informagdes precisas. O papel do
profissional como educador confidvel ¢ decisivo para aproveitar os beneficios da informagao
disponivel, mitigando os riscos da desinformagdo. A expansao da telemedicina, intensificada a
partir da pandemia da Doenca do Coronavirus 2019 (COVID-19), destacou o potencial da
internet em ampliar o acesso a saude e garantir a continuidade do cuidado remoto (Szewczyk
etal.,2024).

Da mesma forma, o relato dos cuidadores sobre a dura¢ao das consultas, de forma
presencial, em que o profissional se dispde a conversar e esclarecer duvidas de maneira
detalhada, reforca a importancia da escuta ativa e da interagdo interpessoal no processo de
cuidado:

[...] quando eu fui em Curitiba, que é o médico que vai fazer a cirurgia, eu fiquei mais
de uma hora com ele, conversando. (C13)

A fala acima remete a reflexdo de comunicacdo efetiva trazida pela literatura como
sendo a garantia de acesso e acolhimento, promotora da autonomia, didlogo, compreensao de
direitos, empoderamento e relacdes humanizadas. Além de integracdo, inclusdo, participagdo,
reflexdo, resolutividade, respeito e solidariedade. Trata-se de um processo essencial que exige
transparéncia, linguagem clara e transformagao, fortalecendo vinculos e reafirmando o dever
de cidadania (Pimentel; Sousa; Mendonga, 2022).

Um estudo conduzido nos EUA com 24 pais ¢ maes de criangas ¢ adolescentes com
anomalias vasculares complexas revelou que informagdes inadequadas e falta de comunicagao
eficaz dificultam o diagndstico e a continuidade do cuidado. Muitos familiares assumem o papel
de mediadores no tratamento, aumentando sua sobrecarga. A empatia ¢ a acessibilidade na
comunica¢do médica sdo essenciais para superar essas barreiras, contudo familias com menores
recursos continuam mais expostas a cuidados insuficientes, reforcando a necessidade de suporte
e orientagdes claras (Sisk; Kerr; Rei, 2022).

A comunicag¢dao verbal interpessoal nos servicos de saude, embora ainda pouco
explorada e desafiadora, é essencial para o planejamento das praticas de saude. Sua eficacia
ocorre por meio de encontros que promovam escuta e troca. E fundamental que os discursos
fluam por canais que garantam um equilibrio e um fluxo adequado de informacgdes,

indispensaveis para um planejamento integrado. Dessa forma, o intercambio de conhecimentos
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torna-se uma ferramenta valiosa para a participacao e para a promog¢ao da satide (Albarado et
al.,2021).

Nessa logica, a fusdo de horizontes ocorre quando duas perspectivas distintas se
encontram e interagem, possibilitando um entendimento mais profundo (Gadamer, 2015). No
ambito da comunicacao, isso se manifesta quando profissionais de satde e pacientes nao apenas
trocam informacodes, mas também estabelecem um didlogo que promove a compreensao mutua,
transformando suas visdes de mundo e gerando novos significados compartilhados. Trata-se,
portanto, de um processo dindmico em que ambas as partes se transformam, ampliando e
enriquecendo suas compreensodes originais.

As falas dos participantes transpareceram uma experiéncia multifacetada em relacdo ao
acesso aos servicos de saude, ressaltando tanto as facilidades quanto as barreiras enfrentadas
no sistema. Embora a atuagdo proativa das equipes e a implementagdo de canais de
comunicacdo eficazes tenham contribuido para um atendimento mais acessivel e acolhedor,
ainda persistem percalcos significativos. A burocracia, os longos periodos de espera e a falta de
orientagdo adequada no momento inicial do diagnostico evidenciam a necessidade de melhorias
estruturais e processuais. Tais obstaculos exigem a mobilizagdo de esforcos adicionais por parte
das familias, que muitas vezes, se veem compelidas a buscar alternativas fora do sistema
publico.

A importancia da comunicacao efetiva e do acolhimento humanizado no contexto do
atendimento a satde ¢ inegavel. A experiéncia dos usuarios sugere que uma abordagem holistica
¢ essencial para promover a adesdo ao tratamento e a confianga no sistema. Desse modo, ¢
indispensavel que as instituicdes de saude reconhecam e fortalegcam essas dimensdes do
cuidado, investindo na formagdo dos profissionais de saude e na implementagdao de processos
que minimizem a burocracia e maximizem o acolhimento.

Ademais, a vivéncia em territorios fronteirigos evidencia a complexidade das dinamicas
entre direitos humanos, politicas de saude e integracao regional. Apesar de iniciativas como o
SUS e debates em instituicdes como MERCOSUL e UNASUL, barreiras relacionadas a
documentacao e vinculos territoriais limitam o acesso de estrangeiros aos servicos de saude,
restringindo a universalidade preconizada pela DUDH. Comparando-se a Europa, onde
colaboragdes transfronteiri¢cas avangam com apoio financeiro ¢ proximidade cultural, o cenario
sul-americano ainda enfrenta desafios estruturais e juridicos, deixando sua populagdo em
situacdo vulneravel. A superacao dessas dificuldades requer maior protagonismo local, politicas
inclusivas e cooperacao técnica, capazes de transformar as fronteiras de barreiras em pontes

para o direito universal a saude.
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6.2 Vulnerabilidades experienciadas pelos familiares cuidadores de criancas e

adolescentes com anomalias craniofaciais

O diagnodstico de anomalia congénita afeta profundamente os pais, causando
desorganizacao social, economica e emocional. Eles enfrentam a perda do filho idealizado, o
estigma e a necessidade de aceitar uma realidade que frustra suas expectativas de “normalidade”
e saude (Mendes et al., 2020; Santos; Farias, 2021).

Dessa forma, os pais frequentemente se sentem sobrecarregados, suas rotinas mudam,
enfrentam uma carga fisica intensa devido as demandas de cuidados, que muitas vezes, exigem
deslocamentos longos para obter assisténcia em diferentes instituigdes. Para se adaptarem a
essa nova realidade, os cuidadores precisam utilizar diversas estratégias de enfrentamento para
lidar com as exigéncias do cuidado (Cunha et al., 2021).

O principal cuidador participante da pesquisa nas visitas ao centro de referéncia foi a
mae. A mae ainda € vista como a principal responsavel pelos cuidados dos filhos, acumulando
ndo apenas essa tarefa, mas também os afazeres domésticos (Menezes; Maia, 2020; Sousa et
al., 2023). S3o elas, as primeiras a se afastarem do trabalho para assumir essas
responsabilidades. Essa situacdo se agrava com o nascimento de uma crianga com anomalia,
que exige cuidados mais intensivos e constantes, resultando em isolamento social, afastamento
profissional, conflitos no relacionamento conjugal e dificuldades financeiras, o que aumenta a
vulnerabilidade de toda familia (Hamad; Tupinambads; Souza, 2021).

Conforme descreve Ayres (2022), o conceito de vulnerabilidade procura estabelecer
totalidades abrangentes, nas quais rejeita-se a dicotomia entre o individual e o coletivo,
conectando sempre, da maneira mais intima possivel, as trés dimensoes tradicionais das analises

de vulnerabilidade — individual, social e programatica.

6.2.1 Vulnerabilidades individuais vivenciadas pelo cuidador principal

Os didlogos com os participantes cuidadores no centro de referéncia, em sua maioria as
maes, evidenciou as dificuldades individuais em conciliar a vida profissional, vida pessoal e as

responsabilidades pelos cuidados, especialmente apos os procedimentos cirurgicos dos filhos:

Depois da cirurgia, eu ndo consegui mais manter [vida profissional], eu tinha que
dormir 15 dias com ele no colo, entdo o cansago dobrou [...]. (C1)

E muito sofrido, porque ele estuda, eu também trabalho, entio tenho que faltar
servigo [...] e ja chego atrasada para ir para o curso também. (C4)
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E dificil, mas eu tenho que dar um jeito, porque precisa do trabalho, também precisa
dos atendimentos [...]. Mesmo que eu tenha o atestado eu trabalho, fico depois do
horario ou tento compensar nos sabados ou nos domingos. (C5)

O meu plano era voltar a trabalhar quando ela nascesse. Mas mudou todos os meus
planos. [...] Acho que se eu estivesse trabalhando ndo ia cansar tanto como essas
correrias com ela e cuidar dela. [...] Eu tenho depressdo, tenho ansiedade. Agravou
muito. (C17)

O cansaco mencionado e a necessidade de estar constantemente presente salienta
situagdes vulneraveis no componente individual do cuidador principal, que enfrenta um desafio
duplo em cuidar do filho e lidar com as suas proprias limitagdes (Mendes et al., 2020; Santos;
Farias, 2021).

No mesmo sentido, os participantes enfermeiros confirmam as experiéncias dos
cuidadores, ao afirmarem que ¢ essencial também olhar para aqueles que assumem essa

responsabilidade, geralmente as maes, que se dedicam integralmente a essa tarefa:

E uma crian¢a que vai depender dele [principal cuidador] para o resto da vida, entdo
essa pessoa tem que ser preparada psicologicamente, financeiramente também, mas
principalmente, psicologicamente. [...] ela vai ter que “abrir mdo” de um monte de
coisa para cuidar dessa crianga. (E4)

Eu acho que o cuidador precisa tanto de atendimento e cuidado quanto o proprio
paciente. E eu vejo uma falha grande nisso, o foco é sempre o paciente e o cuidador
sempre ficam em segundo plano. [...] Entdo olhar para o cuidador com um pouco
mais de carinho, com um pouco de empatia, é muito importante. (ES)

Corroborando com os relatos, outras pesquisas demonstraram as mesmas dificuldades
enfrentadas pelo familiar cuidador. Um estudo realizado com maes em um centro especializado
em reabilitagdo no interior da Paraiba revelou que enfrentar uma anomalia congénita implica
uma grande sobrecarga emocional e desgaste fisico. As maes destacaram a dificuldade de cuidar
sozinhas dos filhos, assumindo o papel de principal ou unica cuidadora. Isso as levou a dedicar
quase todo o seu tempo a crianga, acumulando também a responsabilidade pela organizagao da
rotina familiar (Hamad; Tupinambas; Souza, 2021).

Outro estudo realizado no Rio de Janeiro com maes de criancas nascidas com
microcefalia concluiu que as atividades sociais foram drasticamente diminuidas devido as
limitagdes impostas pelos cuidados, resultando em um confinamento no lar para essas
mulheres/maes, especialmente na falta de uma rede de apoio e compartilhamento de
responsabilidades. A escassez de tempo para outras atividades levou-as a se isolar de

compromissos sociais, culturais e de lazer (Mendes et al., 2020).
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Outro aspecto importante observado nos didlogos com as maes, relatados como
dificuldades e frustagdes vivenciadas, foi sobre a redugdo e a cessagao total do leite materno

relacionado ao impedimento do bebé sugar ¢ a impossibilidade de manter a amamentagao:

E impactante porque ninguém espera que uma crian¢a com trés meses ja va fazer
uma cirurgia dessa. Vocé estd com os peitos cheios, ndo pode dar de mamar,
complicado. [...] tive que tirar o leite, dar na seringuinha, nossa foi tenso! E déi muito
vocé tirar 5 ou 10 ml e tentar dar na boca. (C4)

Eu acordei da anestesia, eu tinha bico e tudo, e eles a obrigaram a mamar dai ela
chorava de fome [...] ela so querendo peito, ndo conseguia mamar. Fui comprar

aquela chuquinha e nada, saia muito leite pelo nariz, cada vez mais so piorando.
(C10)

La na unidade de cuidados intermedidrios neonatal eles tiveram que por a sondinha
porque ele levava mais de uma hora para mamar 30 ml. [...] Até os trés meses eu
consegui dar o meu leite para ele, depois secou e eu continuei dando a formula. |...]
ele nunca conseguiu sugar no peito. (C15)

A partir dessas falas constatou-se que o ato de alimentar, que deveria ser uma
experiéncia prazerosa e espontanea, tornou-se um processo dificil e arduo. A fragilidade da
complexa condi¢do de saude da crianga, exigindo atencdo constante, refletiu a vulnerabilidade
individual ao lidar com uma situacdo de cuidado intenso e receio de complicagdes de saude
graves para o filho (Wandekoken; Portugal, 2024).

Os cuidadores da pesquisa compartilharam ainda diversas experiéncias de tratamento
prolongado e intervengdes cirtrgicas recorrentes. A incerteza sobre o futuro e as preocupagdes
constantes com a saude da crianga geram um estado de culpa e medo (Santos; Farias, 2021),
especialmente quando as intervengdes exigem cuidados especiais, como a manutencdo de

sondas, uso de orteses, ou a vigilancia permanente durante a recuperagdo pds-operatoria:

Ele é longo [tratamento], até ele ficar rapaz. Ele fez seis ja [cirurgias] [...] Toda vez
que vai falar em cirurgia eu ja fico meio apreensiva. Ele trés vezes se afogou, a ultima
vez levei para o hospital, ele praticamente “tinha se ido”, voltou no hospital, [...] ele
ficava com a tala nos bragos, entdo foi um cuidado assim de 15 dias, [...] as primeiras
noites que chegamos em casa eu dormi sentada no sofd com ele no colo, de medo dele
bater a boca e meu marido no outro sofa cuidando. (C9)

Eu me sinto culpada. Por ter engravidado. Por ela passar por tanto procedimento.
[...] Eu tenho muito medo por ela [...]. (C10)

Ele ndo comia mais, depois comegou a se engasgar, a se afogar. [...] Com a comida,
com a mastigagdo, até agora a comida dele é sugada. [...] tinham medo, [o0s
profissionais] falavam que nunca tinham visto um caso assim. [...] isso me preocupa
um pouco. (C14)

Ficou 20 dias na UTI [Unidade de Terapia Intensiva] entubada. [...] Essa sonda que
ela usa agora passa por trdas da garganta e machuca. E ela ndo consegue engolir
nada, nem a propria saliva. |[...] esse més mesmo ela arrancou seis vezes. Cada vez
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que arranca, ela tem que fazer outra sonda e o raio-x. E muito perigoso para ela.
(C17)

O sentimento de culpa e medo por parte das maes ficaram igualmente notdrios nas falas
dos enfermeiros. Os profissionais reconheceram que, muitas vezes, o cuidador se torna o

principal responsavel pelos cuidados, gerando sobrecarga e culpa pela anomalia do filho:

Eu me colocaria no lugar de uma mde assim, eu acho que a pessoa deve passar mil
coisas na cabega, deve ter uma negagdo no inicio [...] “por que e como vou fazer,
como vai ser no futuro? ”, deve mexer muito com a cabega, certamente precisa de um
apoio grande ali, tanto da parte dos profissionais, da psicologia, da familia, de todo
mundo. (E2)

Deve passar um monte de medo, de anseios na cabega desse cuidador, acho que ai
que entra um pouquinho da atengdo primaria, dar um apoio, dar um incentivo para
esse cuidador. (E6)

O cuidador é aquele que se cobra, se culpa por a crianga estd nessa situagdo, se
sobrecarrega, as vezes trabalha, trabalha em casa, entdo eles ficam muito
fragilizados. (E9)

Os enfermeiros demonstraram reconhecer o papel da APS no apoio e orientagdo
familiar. A orientagdo familiar ¢ comunitaria ¢ considerada um dos elementos estruturantes ou
atributos da APS e abrange a interacdo entre profissionais, usudrios e familiares na tomada de
decisdes sobre cuidados de saude, na identificagdo de problemas familiares e na disposi¢cdo do
profissional para discutir temas relevantes para a satide, levando em conta o individuo em seus
contextos (Starfield, 2002).

Um estudo de revisdo de escopo que buscou identificar o desempenho dos servigos de
APS no Brasil, com base na presenga e extensdo de seus atributos, na visdo de enfermeiros e
médicos, concluiu que o atributo orientacdo familiar apresentou alto desempenho. De acordo
com os autores, essa constatagdo pode refletir a formagao profissional que promove esse
modelo de assisténcia, com foco na abordagem integral da pessoa e de sua familia (Gomes et
al., 2024).

Outra tematica percebida nos dialogos com os participantes cuidadores foi relacionada
a preocupacdo com a autoestima, relagdes interpessoais e sociais do filho, decorrentes dos

longos tratamentos, diversas cirurgias e da propria condicao de saude da crianga/adolescente:

Ele ja fez trés cirurgias, estamos indo para a quarta, é mais estética agora. Vai
influenciar bastante. Principalmente na autoestima dele, porque adolescente. |...]
ndo gosta de tirar foto, ele deixa o cabelo crescer para esconder o rosto. [...] da para
ver que ele é triste. Acho assim que ele se sente diferente porque é muito raro de vocé
ver, tanto assim ele demonstrou muito interesse em fazer essa corregdo. [...] eu acho
que ele ndo se sente bem assim. (C4)
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Ela fala, mas se vocé ndo entender e pedir para repetir ela fica envergonhada, se
fecha no canto dela e ndo fala mais nada. Ela tem vergonha no caso de fazer repeti¢io
com a fala. (C11)

Falta muito [na escola), por causa do tratamento dele. Nas aulas de ter¢as ele nunca
vai. [...] Ele se sente cansado, ele tem muitas coisas na escola que é legal, passeio,
entdo isso as vezes acho que “bate” um pouco nele. Deixar de fazer pelo tratamento.
Ele falou “made eu ndo queria ter nascido assim, com essa minha boca e esses meus
dedos”, entdo isso me marcou muito. (C14)

Esse enfoque foi abordado de maneira semelhante pelos enfermeiros. As declaragdes
evidenciaram a inseguranga e os desafios enfrentados pelas familias. As preocupagdes
relacionadas ao julgamento social, o desejo de protecao, os impactos sociais que essas criangas
e adolescentes podem experienciar ao longo do desenvolvimento e o peso emocional sobre a
familia, que se sente temerosa diante da possibilidade de preconceito que a crianga podera

enfrentar, foram aspectos destacados pelos participantes:

Toda vez que ela [mae] vinha na unidade ela trazia a crianca coberta, ela sentia
vergonha, o que mais ela se sentia insegura era de ver o olhar das pessoas para a
crianga e ela tentava esconder o tempo todo essa crianga. (E1)

A crianga e adolescente vai para a escola, ai tem a questdo do bullying, tem a questdo
de ser visto de uma outra forma. (E8)

A familia acaba se desestruturando, fica mais abatida, sente, querendo ou ndo, essa
crianga vai passar por algum tipo de preconceito. (E13)

As falas confirmaram a literatura no sentido de que a mae enfrenta o medo de como a
sociedade reagird ao seu filho e dos preconceitos que uma crianga “diferente” pode sofrer. A
expectativa social gira em torno de um ideal de normalidade, e aqueles que nao se enquadram
nesses padrdes sdo vistos como “diferentes”. Além de lidar com o sofrimento de ter um filho
que ndo atende a esse ideal, a mae que recebe o diagnostico de anomalia € for¢ada a reorganizar
sua rotina, ja que a crianga exigira cuidados intensivos com a saude, podendo até mesmo
enfrentar riscos a vida (Santos; Farias, 2021).

Os relatos se aproximaram de um estudo conduzido por pesquisadores noruegueses que
entrevistaram genitores de criancas com anomalia craniofacial. Maes e pais descreveram a
importancia de abandonar a busca por uma ideia fixa de "normalidade" e o alivio que sentiram
ao alcangar esse entendimento. Para alguns, o caminho até aceitar um novo padrao de vida foi
desafiador, exigindo tempo e esforgo significativo (Myhre; Rabu; Feragen, 2024).

Nesse contexto de vulnerabilidades no ambito individual e pessoal, o apoio do conjuge,

de familiares, amigos e organizacdes comunitarias, somado a escuta ativa, ¢ essencial como
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fonte de suporte emocional e funcional para lidar com o cuidado da crianga (Hamad;
Tupinambas; Souza, 2021).

Para além da dimensdao individual, busca-se desenvolver uma compreensao que
transcenda a ideia de um sujeito isolado, considerando os individuos como intersubjetividades
dindmicas em constante transformagio. E necessério analisar os comportamentos individuais e
suas intervengdes, levando em conta as interagdes vividas, que sdo influenciadas por relagdes
de poder, estruturas institucionais e questoes culturais relevantes (Ayres, 2022).

Dessa forma, indo ao encontro da hermenéutica filosofica, a compreensao ¢ sempre
moldada por contextos sociais e historicos, cuja verdade e significado emergem do processo de

interacdo e interpretagao mutua, superando a visdo de um sujeito isolado (Gadamer, 2015).

6.2.2 Vulnerabilidades sociais experienciadas no exercicio do cuidado cotidiano

A dimensao social relaciona-se aos contextos de intersubjetividade, como a organizacao
dindmica — cultural, politica, moral e econdmica — das interacdes que moldam os seres como
comunidades e individuos (Ayres, 2022).

A repercussao da situagdo de satide da crianga/adolescente no nucleo familiar foi
manifestada pelos participantes cuidadores. Com relagdo ao aspecto econdmico, a familia passa
a depender exclusivamente do pai ou de um unico membro para o sustento, ja que a mae, na

maioria das vezes, precisou deixar o trabalho para cuidar do filho:

Ja tive que pedir ajuda [financeira] para minha tia. Meu marido disse “‘ja que agora
vocé ndo vai poder trabalhar, eu vou mudar de servigo para ganhar um pouquinho
mais dai vocé vai ficar em casa para ficar com ele”. Ele antes estava em casa todo
dia e agora ndo, so final de semana. (C3)

Para nos foi aquele “baque”, ndo teve ninguém aqui, “precisar de ajuda, chama que
a gente vem”’, chamamos. (C6.2)

Ndo apareceu. S6 o marido, no caso é so ele [que trabalha]. (C6.1)
No comego do tratamento foi bem complicado, porque eu abandonei minha empresa.
[...] a gente ndo tinha vida, a gente vivia em fun¢do dele. Ela [mae] ficou com a

responsabilidade de cuidar dele e eu [pai] trabalhar para sustentar a casa. (C12)

Hoje ele esta desempregado [pai] [...] estamos tentando BPC [Beneficio de Prestacao
Continuada] dela. (C16)

Esse cendrio expde as familias a riscos financeiros, especialmente quando o provedor
enfrenta desemprego ou a necessidade de aumentar a carga de trabalho, como descrito por

alguns participantes. Ocorre, portanto, um agravamento da situagdo socioecondmica dessas
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familias (Mori et al., 2024), deixando-as vulneraveis, precisando recorrer a ajuda financeira de
parentes e programas de assisténcia governamental, como o BPC, para complementar a renda
e garantir os cuidados necessarios para as criangas.

Integrando esses achados, estudo realizado na Paraiba, maes relataram que, apesar de
auxilios governamentais como o passe livre municipal e o BPC, o valor recebido ¢ insuficiente
para cobrir os custos relacionados a crianga, comprometendo o or¢amento familiar e afetando
a qualidade de vida de todos. Além disso, para acessar o beneficio, tanto as maes quanto seus
companheiros nao podem ter emprego formal com carteira assinada (Hamad; Tupinambas;
Souza, 2021).

Importante ressaltar que regidoes de faixa de fronteira, cenario do presente estudo,
apresentam agravos relacionados ao aumento da vulnerabilidade social das populagdes
envolvidas. Apesar da legislacdo brasileira garantir um sistema de satde publico, gratuito e
universal, as medidas atuais ainda sdo insuficientes para atender as necessidades da populagao.
As fronteiras sdo espagos de cooperagdao, onde ocorrem interagdes sociais, economicas €
culturais, mas também sdo marcadas por desigualdades e conflitos. As vulnerabilidades nessas
areas sdo exacerbadas por fatores sociais e politicos, incluindo criminalidade, barreiras legais e
burocraticas, baixa representacdo governamental, fragilidades nos servicos de saude,
divergéncias nas politicas publicas e alta circulagdo de pessoas e doencas emergentes (Silva et
al., 2022a).

Além das dificuldades financeiras, no contexto das fragilidades sociais, os participantes
cuidadores expressaram ainda sobrecarga de responsabilidades, apoio insuficiente e

reorganizacao das dinamicas familiares diante das demandas de cuidados continuos em saude:

Tenho uma menina de cinco anos. A minha sogra fica com ela quando eu venho para
cd, leva ela na escola e busca, fica com ela até eu chegar ou até o pai dela estar em
casa. (C2)

A familia do meu pai e minha mde que é idosa, ja precisam de cuidados também |...]
cada um tem a sua vida. Dai é complicado, a maioria deles ndo moram aqui, eu tenho
sO uma irmd aqui na verdade. (C4)

A minha mde, cuidando da casa e dele, ai tem a mais velha que também tem que dar
atengdo, estd um pouquinho complexo assim. (C5)

Eu sempre precisei da ajuda da N. que é minha irmd, da minha mde, da minha familia,

que me ajudou bastante no sentido de cuidar do G. [outro filho]. O G. tinha dez anos
e eu tinha que viajar quando era cirurgia, eu ficava uma semana la em Curitiba. (C7)

A questdao do impacto familiar também foi mencionada pelos enfermeiros da APS. A

aceitagdo e o manejo dessa realidade tornaram-se um aspecto critico:
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A familia também fica bastante impactada quando tem algum caso, tanto o pai e a
mde, quanto o avo ou a avo. (E8)

Da aceitagdo eu acho que é uma parte bem dificil para a familia. (E10)

E um choque, tanto nela [mie] quanto na familia, porque ninguém espera. (E12)

O contexto reverbera as multiplas demandas de uma crianga com anomalia, podendo
trazer impasses importantes para a mae e os outros filhos, especialmente em familias com mais
de uma crianga. Isso pode levar a uma menor sensibilidade da mae as necessidades dos demais
filhos, embora isso ndo signifique uma reducdo na aten¢do materna dedicada a eles.
Confirmando essa constatacdo, um estudo realizado em municipio do interior de Sdo Paulo,
com irmaos de criangas em condi¢des cronicas, revelou que esses irmaos também enfrentam
vulnerabilidades e exclusao no cuidado, além de dificuldades para lidar com suas proprias
percepcdes e emocdes (Hilkner ef al., 2019).

A separacdo dos pais ¢ outro fator relevante a ser destacado, pois aumenta a
vulnerabilidade social da familia, especialmente para a mae, que assume sozinha o cuidado do
filho com necessidades especiais. A auséncia de suporte parental, combinada com conflitos
conjugais e dificuldades financeiras, intensifica a pressao sobre a mae, agravando a sensacao

de desamparo:

Eu me separei do pai dela quando ela tinha um més. |...] Ele nunca me acompanhou
muito. A gente ja estava numa crise, ele ndo demonstrou muito cuidado comigo, nada.
[...] eu enfrentei tudo sozinha. (CT)

[...] eu “abri mdo” do meu marido [...] e da vida que eu tinha. Eu no hospital com a
menina, feito cirurgia e tudo do coragdo e ele [esposo] me traiu, passou o ano inteiro
50 de briga, deixando faltar as coisas dentro de casa, o aluguel, agua, luz, comida,
roupa e tudo. (C10)

Eu estou separada. [...] ele manda a pensdo do neném. So que agora estd mandando
faltando, ja tem quase um ano. Ela tinha oito meses quando eu separei. (C13)

Muitos casais se sentem incapazes de enfrentar juntos a anglstia da situacdo, o que os
fragiliza e os distanciam. Para esses, o divorcio € uma resposta a crise. Além disso, ¢ importante
considerar que essas separagdes podem estar ligadas a problemas conjugais anteriores, nao
apenas ao diagnoéstico da anomalia (Cunha et al., 2021).

Por outro lado, no estudo da Noruega a maioria dos participantes relatou que as crises
fortaleceram seus relacionamentos, apesar de dificuldades enfrentadas. Outros, porém,
sentiram-se distantes de seus parceiros, € a minoria da amostra de participantes terminaram

relagdes ja fragilizadas ap0s tentativas frustradas de manté-las (Myhre; Rabu; Feragen, 2024).
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Além da possivel fragmentacdo familiar diante das complicadas demandas relacionados ao
cuidado de uma crianca com necessidades especiais, a discriminacdo e estigmatizacao,
inclusive dentro do proprio nuicleo familiar, geram exclusdo, dificultando a constru¢ao de uma

rede de apoio:

Ha trés anos meu marido faleceu, e ele [crianga] se tornou muito fechado, muito
recluso, e ndo tem vida social, vai para a escola, da escola para o quarto, ndo ¢ nem
para casa, é para o quarto. (C4)

Uma senhora o viu e falou para mim “seu filho nasceu com defeito?” Eu ndo tive
resposta para essa senhora, eu fiquei quieta. Um dia uma senhora na rua falou
também “meu Deus! Seu filho nasceu com problema, ele ¢ defeituoso” |[...] essa
questdo do preconceito, que ele sofreu no comego, e nos ficamos assim, bem triste
com a atitude de certas pessoas. (C9)

[...] 0 pai dela ndo aceitou, a familia nao aceitou, a V. [crianga] é especial. (C10)

Eu o mandei embora por causa dela. Porque ele ndo aceitava. (C13)

Confirmando esses depoimentos, uma pesquisa realizada com profissionais que
integram a equipe multiprofissional na APOFILAB, localizada na regido noroeste do estado do
Parand, constatou que os percalcos enfrentados pela equipe multiprofissional no atendimento a
criangas com fissura labiopalatina e suas familias incluem dificuldades relacionadas ao
comprometimento e corresponsabilizagdo dos familiares no tratamento, além do impacto do
preconceito e estigma (Mori et al., 2024).

Outro estudo que corrobora esse achado refere-se a pesquisa qualitativa com 12 maes
realizado em Feira de Santana, Bahia, que conclui que maes de criancas com Sindrome
Conggénita do Zika virus (SCZ), cuja principal caracteristica é microcefalia, enfrentam estigma
em suas relagdes afetivas, familiares e sociais. Esse estigma se manifesta por meio de atitudes
de rejeicao, distanciamento e exclusdo, gerando sofrimento. Para lidar com essas situagoes,
muitas maes adotaram estratégias como o isolamento social e a ocultagdo de seus filhos,
intensificando seu afastamento do convivio social (Alves et al., 2023).

As vulnerabilidades sociais enfrentadas por familias de criangas com condigdes
complexas podem ser agravadas por falhas em politicas ptblicas e limitagdes nos servigos de
saude. Essas vulnerabilidades, denominadas programaticas, incluem a falta de acesso a

tratamentos especializados, suporte e redes de assisténcia adequadas (Ayres, 2022).
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6.2.3 Vulnerabilidades programaticas relacionadas ao cuidado

As vulnerabilidades programaticas, percebidas pela falta de um sistema estruturado que
dé suporte as maes e cuidadores, somado a necessidade de longos tempos de espera e
deslocamentos frequentes entre o municipio de residéncia e o municipio de referéncia para o
tratamento, agravam as dificuldades de manejar as demandas de cuidados continuos e
aumentam o cansago € 0s gastos financeiros com necessidades basicas como alimentacao e
transporte. Esses aspectos levam as familias a vivenciarem novas situagdes de vulnerabilidade

individual e social:

Ndo tem um lugar para ficar, nada, é muito cansativo. A gente acaba gastando muito
mais, porque vocé precisa almogar, precisa comer, fica estressada. Meu Deus! Por
causa disso, eu estou indo com o meu carro agora. Esse ano, jd foi a terceira vez que
eu fui com o meu carro. (C7)

Ela faz aqui [Cascavel], Francisco Beltrdo e Curitiba [tratamentos]. Meu medo é
pegar a estrada. E longe, a gente sai 3h, 4h. [...] a van ndo tem seguranca, porque
ndo tem como encaixar uma cadeirinha e demora muito para voltar [...] tive que
brigar muito por esse carro, briguei muito, ainda brigo as vezes. (C10)

Todo o tratamento dela. [...] uma vez por més a gente também vai para Curitiba, vai
num dia, volta no outro, é uma rotina [...] dorme no énibus [...] no caminho a gente
tem que se virar [alimentagao] [...] aqui no come¢o dava uma alimentag¢do, agora ndo
mais. (C16)

A funcdo dos cuidadores ¢ fundamental no processo de cuidado, especialmente se
complexos e por longos periodos. Os enfermeiros deste estudo ressaltaram a importancia de um
suporte adequado para que esses cuidadores exer¢am suas fun¢des de maneira eficiente. Eles
enfatizaram que, além do suporte emocional, ¢ necessario um auxilio financeiro e logistico,
considerando as dificuldades enfrentadas por aqueles que precisam viajar longas distancias para

0 tratamento:

Teria que ter um auxilio a esse cuidador para ele poder estar ali disponivel, até
mesmo porque precisa de tempo, precisa de cabega, precisa de tudo, para poder estar
acompanhando e fazendo tudo que seria necessario. (E2)

E uma crian¢a que vai depender dele [principal cuidador] para o resto da vida, entdo
essa pessoa tem que ser preparada psicologicamente, financeiramente também. (E4)

Tem pacientes que vem de Umuarama, Londrina para ser acompanhado no Hospital
aqui e sdo longas distancias, entdo a pessoa acaba abandonando o tratamento porque
ndo tem disponibilidade para viajar ou para ficar algumas horas a mais fora de casa.
(E8)
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Os depoimentos ilustram as dificuldades enfrentadas pelas familias nos deslocamentos
em ampla extensdo geografica. A regionaliza¢do em paises de grande extensao territorial como
o Brasil determina obstaculos significativos para garantir o acesso a AE, cuja oferta ¢
concentrada em poucos centros, especialmente para populagdes do interior € zonas rurais.
Nessas regides, a precariedade do transporte agrava a dificuldade de acesso, tornando-o tdo
crucial quanto a propria disponibilidade dos servigos de satide. Essa limitacao impde as familias
de criancas e adolescentes com anomalias, a necessidade de longos deslocamentos em busca de
tratamento, evidenciando o papel estratégico dos sistemas de transporte nas RAS como
facilitadores do acesso aos cuidados a saude (Santos; Farias, 2021; Almeida; Silva; Bousquat,
2022).

Importante destacar que esse cendrio se refere a hierarquizacao do cuidado previsto nas
politicas do SUS, que busca organizar a rede de servigos de satude, garantindo que os pacientes
tenham acesso ao atendimento especializado, mesmo que isso implique em deslocamentos.
Contudo, a busca por tratamento especializado se revelou uma jornada repleta de dificuldades

logisticas e financeiras, segundo os depoimentos dos cuidadores:

[...] eu saio de casa as 04:30h [...] tenho que agendar o transporte antes. Eu fico aqui
esperando porque tem mais o pessoal que vem de la para consultar aqui. |...]
enquanto o ultimo ndo é liberado a gente tem que ficar esperando. (C2)

Saio da minha casa 3:40h com o uber e vou para o centro. Ld tem um onibus ofertado
que traz até aqui, sai de la 4:40h. [...] chego aqui umas 6:30h quase 7h [no centro
especializado] [...] eu tive dificuldade com o TFD [tratamento fora do domicilio] no
inicio. (C8)

Um estudo realizado no Rio de Janeiro apresentou resultados semelhantes, visto que as
maes mencionaram dificuldades relacionadas ao transporte, tanto pela falta de veiculos
adequados quanto pelo longo tempo de espera que maes e filhos enfrentam nas unidades de
saude até a partida dos carros, que costuma ser extremamente moroso (Mendes et al., 2020).

Além disso, os impasses enfrentados por pais de criangas em tratamentos complexos de
satide foram evidentes nas falas dos cuidadores, a0 mencionarem a necessidade de organizar
suas rotinas contando com a ajuda de familiares. Desse modo, a rede de apoio emerge como um
pilar essencial para suprir as deficiéncias estruturais ¢ a precariedade do sistema de satde no

contexto das familias dessas criangas:

Eu sempre procuro deixar minha filha, quando é a cirurgia, com a minha mde e
quando é as consultas com a minha cunhada, para ela ndo vir por causa do cansago.
[...] as vezes a gente fica muito tempo aqui esperando atendimento. (C1)



80

Tenho uma menina de cinco anos. A minha sogra fica com ela quando eu venho para
cd, leva ela na escola e busca, fica com ela até eu chegar ou até o pai dela estd em
casa. (C2)

Houve relatos indicando a demanda de custear alguns medicamentos. Isso mostrou a
limitag¢do dos servigos publicos de satde em fornecer os recursos adequados e completos para
o tratamento e recuperacao do filho. A necessidade de pagar por medicamentos, exames ¢
algumas especialidades médicas, evidencia uma discrepancia entre o que ¢ garantido pela
legislacdo e o que ¢ efetivamente oferecido. Essa desconformidade demonstra que a
integralidade no atendimento nem sempre ¢ cumprida, predispondo as familias a uma

vulnerabilidade financeira decorrente da falta de assisténcia programatica:

Tem alguns medicamentos que ndo tem na rede publica, o antibiotico mesmo, as vezes
ndo tem ai a gente compra. [...] eu acho que um apoio, ndo so psicologico,
pedagogico, mas financeiro seria [importante]. (C6.2)

Futuramente ele precisa por uma protese, s6 que essa protese nao tem pelo SUS,
sairia em torno mais ou menos de 200 mil. (C14)

Conseguir algumas especialidades, principalmente neuropediatra, oftalmopediatra é
muito dificil. A gente ndo tem dinheiro para bancar, foi muito dificil, eu andei
Cascavel inteiro, pelo SUS ndo tem oftalmopediatra. Hoje mesmo eu estou indo no
Ministério Publico por causa de um exame dela. A tarde eu vou la para brigar por
causa de um exame que ndo tem aqui, so tem em Curitiba, ndo tem pelo SUS. (C16)

S6 nés estamos arcando. E pesado. Porque sé a medicagio das convulsées dela, nés
estamos gastando em torno de 500 reais por més. [...] as medicagcoes dela nos
compramos tudo. [...] A minha mde estd pagando um plano de saude para ela. (C17)

O cenario do estudo surgiu como um intensificador das vulnerabilidades. Em relagao a
vulnerabilidade programatica dos servigcos de saude, a fragmentagdo, falta de acolhimento e
interagdo entre os servigos, a sobrecarga nos atendimentos, a lentiddo, o financiamento
inadequado e a escassez de articulagdo politica entre paises sdo problemas comuns nas areas de
fronteira. Esses fatores contribuem para aumentar as barreiras ao acesso aos servigos de saude
(Silva et al., 2022).

Da mesma forma, um estudo realizado com 19 cuidadores de criangas com necessidades
especiais de saude que residem em municipio de fronteira internacional no Sul do Brasil,
demonstrou dificuldades para obter diagnostico e tratamento. A alta demanda e a escassez de
profissionais especializados sobrecarregaram os servigos de saude, dificultando o acolhimento
e o vinculo com as familias. Isso prejudicou o percurso de cuidado e afastou as criancgas da
APS, levando as familias a procurarem servigos privados e instituigdes assistenciais que

oferecessem um cuidado integral (Casacio ef al., 2022).
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De forma semelhante, estudo realizado em paises europeus constatou que ha
disparidades e desigualdades nos cuidados de saude, incluindo os cuidados as anomalias
craniofaciais. Essas desigualdades se manifestaram nas despesas com saude, no acesso aos
tratamentos eficazes ¢ multidisciplinares que sigam protocolos claros, na gestao de casos a
longo prazo e na operagdo de registros nacionais de dados. Tais disparidades ocorreram tanto
entre paises quanto entre diferentes grupos dentro de uma populacdo nacional. Isso pode
comprometer as oportunidades sociais € econdmicas dos pacientes e, no caso de fissuras,
agravar o impacto de sua condi¢do no ambito educacional e socioecondmico (Sharratt et al.,
2020).

Outro estudo internacional corrobora com o presente desfecho. Pesquisadores
canadenses entrevistaram 290 familias de criangas de um programa de tratamento de fissura
labiopalatina em um grande hospital em Vancouver. Os resultados indicaram que as
necessidades das pessoas com fissura labiopalatina vao além dos cuidados médicos
hospitalares. Muitas familias enfrentaram pobreza material e social, incluindo inseguranca
alimentar e financeira. Metade delas relataram falta de apoio social, dificuldades para
sobreviver e um quarto ndo teve acesso regular a alimentos nutritivos. Além disso, rendas mais
altas foram ligadas a menores adversidades. A resiliéncia e o apoio social foram fatores criticos
para a saude, com baixo apoio social associado a maior morbidade e mortalidade, enquanto um
alto nivel de apoio pode proteger a saude mental e fisica (Ponton; Courtemanche; Loock, 2022).

As falas dos participantes evidenciaram a complexidade e a sobrecarga enfrentadas por
familias que cuidam de criangas com condigdes especiais de satde, destacando uma
vulnerabilidade multidimensional, agravada pela insuficiéncia das politicas publicas e pela
incapacidade do sistema de saide em fornecer atendimento integral. A caréncia de recursos
essenciais, como medicamentos, exames especializados e acesso a algumas especialidades
médicas, aliada as deficiéncias nos servigos programaticos de suporte, resultaram em uma
sobrecarga significativa para os cuidadores, particularmente para as maes.

Vale ressaltar que as trés dimensdes da vulnerabilidade representam apenas trés
perspectivas sobre uma realidade singular, assim como, a mediagdo interdisciplinar entre os
conhecimentos cientificos € primordial para as analises de vulnerabilidade, a interagdo com os
saberes praticos das pessoas afetadas pelas situagdes que se pretende transformar é igualmente
importante. O conhecimento local e cotidiano dessas pessoas € essencial para entender as
dindmicas concretas que geram as vulnerabilidades (Ayres, 2022).

De acordo com o referencial interpretativo da hermenéutica filosofica, a compreensao ¢

um processo interativo, onde diferentes perspectivas se encontram e se influenciam (Gadamer,



82

2015). Assim, as trés dimensodes da vulnerabilidade, ao representarem diferentes angulos de
uma mesma realidade, se beneficiam da mediacao interdisciplinar e da interagdo com os saberes
praticos dos individuos afetados.

Nesse sentido, o conhecimento local e cotidiano das pessoas ndao ¢ apenas um
complemento, mas uma parte fundamental do processo interpretativo que enriquece a analise
das vulnerabilidades. A hermenéutica filosofica, conforme Gadamer (2015), valoriza a
experiéncia vivida e o contexto historico, sugerindo que a compreensao das dindmicas que
geram vulnerabilidades deve incluir a voz e a vivéncia das pessoas envolvidas. Dessa forma, o
didlogo entre saberes cientificos e praticos se torna um espago de cocriacao de conhecimento,
essencial para uma abordagem mais holistica, capaz de gerar apoio a esses pacientes e

familiares.

6.3 Rede de apoio ao cuidador de criancas e adolescentes com anomalias craniofaciais:

cuidados cotidianos e terapéuticos

O suporte multiprofissional destinado as criangas com anomalias e suas familias ¢
complexo e requer uma ampla rede de apoio ao cuidador principal. Essa assisténcia depende da
colaboracdo e da responsabilidade compartilhada entre todos os envolvidos. Demanda
tratamento especializado que articule diferentes areas de expertise, buscando melhores
resultados para fortalecer o cuidado centrado no individuo e na familia (Mori ef al., 2024).

A partir dos didlogos com os participantes, emergiram as redes de apoio ao cuidador
principal para o exercicio do cuidado cotidiano e terapéutico. Essas redes, compostas por
familiares, amigos, profissionais de satide e por recursos financeiros, desempenharam um papel
determinante para a experiéncia do cuidado a crianga e adolescente com anomalias
craniofaciais. Essa interconexao entre diferentes esferas de apoio destacou a complexidade e a

importancia dessas redes para a promogao do cuidado integral.

6.3.1 Fortalecendo lagos: rede de apoio familiar ao cuidador principal

A rede de apoio composta por familiares e amigos esta inserida no conceito de apoio
social e rede social. Representa os recursos disponiveis por meio de outras pessoas em
momentos de necessidade, composta pelos contatos que podem oferecer esse suporte.
Especificamente para maes de criancas com anomalia, a gestacdo, o pos-parto € o puerpério

podem ser ainda mais desafiadores devido as demandas especificas e estressantes, como
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cuidados intensivos e preocupagdes com a saude do bebé. Nesses casos, o apoio familiar e
social torna-se fundamental, pois a habilidade da mae de identificar e buscar suporte pode
impactar positivamente sua saude e contribuir para o desenvolvimento de um apego seguro e
uma maternagem responsiva, mesmo diante das adversidades (Montagner; Arenales;
Rodrigues, 2022).

Os familiares cuidadores participantes apontaram que o suporte familiar, proveniente de
maes, sogras, irmaos ¢ demais membros familiares ¢ necessario para atenuar o peso da carga
do cuidado, particularmente em momentos de maiores demandas de tratamento, como
consultas, procedimentos médicos e cirurgias. A divisao das responsabilidades, como o cuidado
dos demais filhos e a gestao do lar foi comumente relatada como um importante auxilio que
lhes permitiu acompanhar o tratamento médico de seus filhos sem se sobrecarregar. O papel do
conjuge, por vezes limitado devido a compromissos laborais, também foi referido como uma

forma de suporte complementar:

Meu esposo, meu sogro, a minha mde, meus irmdos, os parentes de fora, tio, tia, todo
mundo apoia. [...] eu nem me preocupo tanto porque a minha sogra mora do lado da
minha casa, entdo ela assume o cuidado. (C2)

Eu tenho minha tia, ela me ajuda. Quarta-feira mesmo eu vou comegar a trabalhar,
ela vai trazer ele [crianca] para mim aqui [centro de referéncia]. Quando eu peco
para ela vir, ela troca a folga dela; em casa também quando precisa ela me ajuda.
Quando ele era menor, que ele fazia cirurgia, ela falava “cuida so dele, a casa pode
deixar quando eu chegar do servi¢o eu dou conta”. Tem meu marido também. Quando
ele esta em casa ele me ajuda. (C3)

Foi somente da minha mde e da minha sogra. Elas ajudam, tenho outro filho, elas
ficam com ele para eu poder sair, vir para ca [centro de referéncial. [...] foi muito
importante no comego sendo eu ndo ia dar conta. Meu outro filho fica com o meu
marido. E eu geralmente venho sozinha com ela [criancal]. [...] é muito importante ter
um apoio familiar. (C8)

A mae, principal familiar cuidador da crianga ou do adolescente, busca apoio de diversas
formas, mas ¢ na familia que encontra o primeiro espago de acolhimento e atencdo. Os
familiares costumam ser os primeiros a oferecer ajuda e suporte, desempenhando um papel
essencial no enfrentamento desse momento desafiador (Zampoli et al., 2022).

Em consonancia com essa realidade, um estudo realizado no municipio de Maringa,
Parana, com maes de criangas com fissura labiopalatina, revelou que o enfrentamento desse
desafio ndo ¢ facil e exige suporte significativo. A rede de apoio familiar destacou-se como a
principal fonte de amparo no cuidado a crianga, superando inclusive o auxilio oferecido pelos

servicos de saude (Vitorino et al., 2024).
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No cenario internacional, pesquisadores suecos realizaram um estudo com 19 pais de
criangas com craniossinostose nao sindromica, que haviam sido submetidas a cirurgia. Eles
concluiram que o suporte frequentemente vinha de amigos e familiares, como o outro genitor
ou os avods; e os cuidadores que podiam permanecer unidos no hospital, geralmente,
consideravam que sua propria familia era sua principal fonte de apoio (Zerpe et al., 2022).

Legitimando as falas dos cuidadores, um dos enfermeiros participantes da APS relatou

sua experiéncia positiva no acompanhamento de uma crianga com fenda labiopalatina:

Ela [mae] tinha uma rede de apoio muito grande, que acho que é o diferencial quando
a familia se depara com um caso de anomalia. Entdo ela tinha um suporte familiar
que deixava ela confortavel, tanto que na maioria das puericulturas ela ia com o bebé
e a avo materna ia junto, isso eu achava o maximo. (E8)

Desse modo, compreende-se que a colaboragdo familiar se torna um elemento vital na
constru¢do de um cuidado mais eficaz e saudavel, refletindo a importancia de se valorizar e
fomentar essas relagcdes no acompanhamento de criangas com anomalias.

Com respeito ao apoio paterno, um estudo conduzido no interior de Sdo Paulo, com 50
maes de bebés internados em UTI, evidenciou que o apoio do pai foi fundamental, sendo
frequentemente a ele que as maes recorriam para lidar com as emocgdes e preocupagdes
vivenciadas. Foi destacado uma expectativa cultural de que o pai atue como uma figura forte e
principal suporte da mae em momentos de crise. No entanto, observa-se a escassez de estudos
que investiguem como 0s pais percebem essa responsabilidade e quais tipos de apoio eles
proprios necessitam (Montagner et al., 2022). Essa interconexao entre os papéis familiares no
suporte sublinha a complexidade das dinamicas de cuidado em situagdes desafiadoras.

Outro aspecto importante apreendido nas falas dos cuidadores foi que os demais filhos
acabaram vivenciando uma certa auséncia materna. Esse distanciamento parece estar
relacionado a dedicagdo intensa e necessaria aos cuidados especificos exigidos pelo filho com

anomalia, que pode gerar impactos afetivos negativos na dinamica familiar:

Eu sempre procuro deixar minha filha, quando é a cirurgia com a minha mde e
quando é as consultas com a minha cunhada. (C1)

Tenho uma menina de cinco anos. A minha sogra fica com ela quando eu venho para
cd, leva ela na escola e busca, fica com ela até eu chegar ou até o pai dela estar em

casa. (C2)

Eu mando para minha sobrinha ou mando para madrinha as crian¢as maiores. (C6.1)
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O G. [outro filho] tinha dez anos e eu tinha que viajar quando era cirurgia, eu ficava
uma semana la em Curitiba. Quando tinha mais exame para fazer, eu ficava dois, trés
dias. (C7)

Estudo realizado no Rio de Janeiro, com base em narrativas de maes de criangas com
anomalias congénitas, destacou o impacto das demandas frequentes de cuidados. Algumas maes
relataram, com grande sofrimento, distanciamento e retracdo afetiva em relagdo aos outros
filhos, sendo que, em alguns casos, os cuidados foram assumidos por avos (Azevedo; Freire;
Moura, 2021a).

Corroborando o estudo anterior, uma pesquisa realizada com 16 cuidadoras (maes e
avos) em um hospital publico de referéncia no atendimento de pacientes com anomalias
craniofaciais e sindromes relacionadas, situado no interior de Sao Paulo, constatou que muitas
cuidadoras enfrentam desajustes familiares e emocionais, sendo comum que os outros filhos se
sintam excluidos ou negligenciados (Barduzzi et al., 2021).

Esse cenario refor¢a a importancia de uma rede de apoio solida para ajudar maes de
criangas com anomalias a superar desafios, minimizando os impactos negativos a toda a familia.
O suporte de familiares, como avos, tias e conjuges pode reduzir o distanciamento afetivo com
outros filhos e prevenir desajustes familiares, como sentimentos de exclusdao no ambito familiar.
Por outro lado, alguns relatos evidenciaram uma dindmica de apoio significativo entre os irmaos
adolescentes, que assumiram responsabilidades precoces no cuidado das criangas mais novas e
nas tarefas domésticas. As filhas e filhos adolescentes, muitas vezes, assumiram fungdes de

cuidadores, demonstrando um nivel de responsabilidade que se aproxima do papel parental:

[...] tenho meus outros filhos que ajudam. Eu tenho um menino de 15 anos e uma
menina de 14 anos. A minha menina é tipo a mde para ela também. Quando eu estou
aqui e ela esta em casa ela cuida da [filha] de cinco anos e dos outros dois. Ela tem
uma responsabilidade de adulto. (C11)

[...1 O meufilho. [...] O que o pai dela ndo fazia, ele faz. Faz desde o inicio. Ele sempre
viajou comigo. (C13)

O meu menino de 13 anos ajuda, ele estuda meio-dia, e o periodo que esta em casa,
ele também ja me ajuda bastante. (C16)

Esse fendomeno ¢ frequentemente observado em diversas familias, visto que os
adolescentes desempenham papéis que extrapolam suas atribuicdes tipicas da faixa etaria. Uma
pesquisa conduzida no Rio de Janeiro envolvendo familiares de recém-nascidos que requeriam
cuidados especiais enfatizou a importancia do papel dos irmdos no contexto familiar. As

narrativas coletadas revelaram que os irmdos sdo frequentemente percebidos como figuras
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acolhedoras e carinhosas. Entretanto, em determinadas circunstancias, também emergiram
relatos de sofrimento e sobrecarga vivenciados por esses irmaos (Azevedo; Freire; Moura,
2021b).

Outro estudo conduzido com adolescentes, residentes em Jodo Pessoa, Paraiba,
descreveu que, através de seus comportamentos, concepgoes e relatos de experiéncias, ter um
irmao com necessidades especiais de saude representa um desafio significativo. No entanto,
essa vivéncia pode ser enfrentada pela familia com sentimentos de seguranga, suporte,
comunicacdo e dialogo. Além disso, os adolescentes manifestaram empatia em relacao a mae,
que atua como a principal cuidadora da crianga (Lemos; Agripino-Ramos; Salomao, 2022).

Somado aos familiares e conjuges, o papel de amigos na rede de apoio também se
destacou como um elemento fundamental para enfrentar as adversidades cotidianas associadas
ao cuidado. O suporte oferecido abrangeu a assisténcia pratica, como preparacao de refeigoes,
acompanhamento em consultas e apoio fraterno:

E importante, a gente via que a gente ndo estava sozinha, a gente tinha um apoio,
entdo a gente se fortalecia nesse apoio, para estar vindo, enfrentando. A madrinha do

L. [criancga], as vezes quando eu me atraso aqui ela faz sopa, caldo, deixa pronto, leva
la em casa para ele a hora que a gente chega. (C9)

Agora tem uma amiga que vai também, aqui na rua, e a irmd dela tem uma casa a
sete quadras do CEAPAC. Para eu ndo ficar gastando com transporte, indo e
voltando, eu estou ficando na casa da irmd da minha amiga. A N. [amiga), ela mora
aqui na rua. Tem vezes que da certo de a gente ir para Cascavel juntas, ela fica ld
comigo, para me ajudar. Assim a gente se apoia. (C13)

A participagdo em grupos de maes por aplicativos de mensagens instantaneas, como
WhatsApp®, foi mencionada como um espaco de troca de experiéncias e incentivo mutuo,

promovendo superagao diante das dificuldades:

[...] nos temos um grupo no WhatsApp® das mdes daqui do centro de referéncia, entdo
as mdes vinham falando e a gente ia lendo as mensagens e dai iam dando for¢a. (C9)

Criar espacos para trocar experiéncias e para dar apoio mutuo € essencial no cuidado de
criangas com anomalia craniofacial. Um estudo colombiano mostrou o impacto positivo de
sessOes semanais para cuidadores, que compartilharam vivéncias, fortaleceram o apoio entre
pares e desenvolveram habilidades praticas. Os encontros promoveram uma identidade social
compartilhada, otimizaram o cuidado e aumentaram o senso de esperanga e capacitagdao dos

participantes (Smythe et al., 2023).
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De forma similar, um estudo com pais australianos de criangas com anomalia
craniofacial destacou dificuldades relacionadas ao preparo psicologico, cuidados apos a alta e
visitas ao hospital. Muitos encontraram nas redes sociais online um espaco no qual poderiam
se conectar e interagir. O grupo de apoio formado por pais, tornou-se uma fonte inestimavel de
informacdes praticas e emocionais, consideradas mais detalhadas e tteis do que as fornecidas
pelos proprios hospitais (Osborn; Roberts; Dorstyn, 2024).

No cenario transfronteirico, uma pesquisa realizada entre a Tailandia e Mianmar
destacou que o apoio social foi um fator essencial na prevengao de depressao materna perinatal,
sobretudo em situagdes complexas com os filhos. A falta de apoio as maes foi associada a
problemas de saude fisicos e emocionais, enquanto redes de suporte eficazes puderam atenuar
esses estressores. Migrantes e refugiadas estavam em maior risco de desenvolver distirbios
emocionais devido a estressores psicoldgicos e socioecondmicos enfrentados antes e durante a
migracao. Além disso, o acesso limitado a servigos de satude, a fragmentacao familiar e as
barreiras linguisticas e culturais agravaram o isolamento social e a perda de redes de apoio
(Fellmeth et al., 2021).

No contexto hermenéutico, enfatiza-se a importancia da linguagem e do didlogo na
formacao de significados e na construcao de relagdes (Gadamer, 2015). Dessa forma, a rede de
apoio composta por familiares e amigos se torna um espaco hermenéutico onde experiéncias
sdao compartilhadas e significados sdo construidos coletivamente.

Nao obstante, o cuidado de criangas com anomalias craniofaciais ¢ um processo
complexo que vai além do suporte social oferecido por familiares e amigos. A presenga de
profissionais especializados ¢ fundamental para garantir que essas criangas recebam a atencgao
adequada as suas necessidades especificas. Esses profissionais ndao apenas ajudam no
diagnéstico e tratamento das condigdes fisicas, mas também oferecem suporte e orientagdes

praticas para os cuidadores principais, contribuindo para o exercicio do cuidado cotidiano.

6.3.2 Rede de apoio profissional: fortalecendo o cuidado

A aquisi¢do de conhecimentos sobre as demandas de cuidados as criancas e adolescentes
com anomalias craniofaciais, bem como sobre o tratamento a longo prazo ¢ uma necessidade
prioritaria e impacta diretamente na qualidade de vida das familias, visto que, frequentemente
estes enfrentam momentos de inquietude e de desconhecimento (Barduzzi ef al., 2021).

Criangas com anomalias craniofaciais apresentam dificuldades especificas relacionadas

a alimentacdo e respiragdo, tornando-se indispensavel a intervengdo precoce de profissionais
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especializados. Essa assisténcia terapéutica ndo apenas facilita o manejo inicial das possiveis
complicagdes causadas pela anomalia, mas também prepara os pais para as adversidades que
podem surgir (Mori et al., 2024).

Os familiares cuidadores relataram que as orientagdes e apoio oferecidos pelos
profissionais ajudaram mades a superar impasses iniciais, promovendo confianca nos cuidados

domiciliares e favorecendo uma transi¢cao mais segura para o lar:

La no Hospital quando ele nasceu, a fonoaudidloga comegou a fazer os nossos
primeiros auxilios [...] eles daqui [centro de referéncia] fizeram uma visita para nos
la no Hospital. A fonoaudiologa adaptou um bico que é daquela chuquinha mais
simples de latex, ai deu certo de ele mamar. (C1)

La em Francisco Beltrdo [...] no hospital elas ja me ajudaram, me orientaram como
que era para dar mama para ele. (C2)

A fonoaudicloga foi la [no hospital, periodo pos-parto], fodos eles [equipe
multiprofissional] foram la conversaram comigo. [...] ld eles explicaram tudo
certinho, elas foram la me ensinaram a dar mama. (C3)

A equipe de saude no ambiente hospitalar desempenhou uma rede de apoio inicial para
os cuidadores. O contato direto e esclarecedor dos profissionais, com informagdes claras sobre
o estado de saude do bebé e a sua insercdo gradual no cuidado, contribui para atenuar
sentimentos negativos dos cuidadores. Essa abordagem promove maior familiaridade com o
ambiente hospitalar, refor¢ca a confianga nos cuidados oferecidos e torna-se uma importante
fonte de apoio social e informacional para as familias (Montagner; Arenales; Rodrigues, 2022).

Estudo realizado com maes residentes em municipios da faixa de fronteira destacou que
a comunicacdo entre os profissionais de saude ¢ idealizada como uma das principais
expectativas das maes, que valorizam uma abordagem humanizada, empatica e clara. Esse tipo
de interagdo contribui para ampliar o conhecimento das maes e ressalta a importancia do uso
das tecnologias leves no cuidado (Zampoli et al., 2022).

As maes relataram experiéncias positivas da atencdo especializada no centro de
referéncia. A evolucdo significativa das criangas, o acolhimento e o incentivo constante
fornecidos por esses profissionais, fortaleceram a confiangca das familias e permitiu que

enfrentassem as vivéncias do cuidado com maior seguranca:

Ele estava so perdendo peso, ele ndo conseguia se alimentar, quando nos viemos aqui
no centro de referéncia, a fonoaudiologa daqui trocou o bico, e ele so veio a ganhar
peso. Aqui a gente conta com as enfermeiras, com as residentes que sdo muito boas
[...] a hora que precisei todos apoiaram, todos deram for¢a, diziam “calma é um
susto, vamos vencer, se precisar a gente esta aqui”’. (C9)
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[...] eles me ensinaram e dali para frente foi s6 evoluindo |...] fui bem recebida,
assistida, eu agradeco muito, eles me ajudaram bastante. [...] Depois que a L.
[fisioterapeuta] pegou ela, ela ndo fazia nada disso, ela veio comegar a caminhar com
um ano e cinco meses, tem dois meses que ela comegou a caminhar. (C10)

A gente vé a evolugdo dela. Quando ela comegou aqui, ela nem chorava. Ela ndo se
mexia direito, agora ela esta evoluindo bastante. (C17)

As falas dos participantes ressaltaram a relevancia da atengdo especializada, geralmente
identificada como o principal suporte terapéutico. Os depoimentos evidenciaram como 0s
servicos especializados ofereceram um atendimento mais adaptado as especificidades de cada
caso. A presenca de equipes multidisciplinares foi mencionada como um diferencial importante.
Por outro lado, quando a familia j& se encontra no domicilio, o apoio profissional e terapéutico
oferecido pela APS torna-se relevante para a continuidade para o cuidado integral dessas
criangas. Esse suporte foi particularmente essencial para as familias de criangas com condigdes
especiais apds o nascimento, principalmente devido as dificuldades que serdo vivenciadas a
longo prazo:

Eles [UBS] sempre estdao acompanhando-o, aquelas puericulturas que tém todo més
[...] vem em casa ver como ele esta, as agentes de saude, que elas sabem do caso dele.

[...] mandando até mensagem no celular, sempre lembrando das consultas, das
vacinas dele. (C2)

Quem me ajuda muito desde o pré-natal, tudo, é a enfermeira [UBS] e a M. [ACS].
(C6.1)

Tinha um doutor no Posto [UBS], a minha irmd conversou com ele porque eu estava
muito abalada, ele atendeu a gente ali, me orientou bastante. Foi um anjo na minha
vida. (C7)

Quando eu levava no posto de saude, ou quando eles iam em casa, eles iam bastante
em casa, para saber como ela estd, a amamentagdo, que dai ela mamava o leite, iam
para levar o leite também, a maioria das vezes era frequente isso. (C11)

As falas dos enfermeiros da APS mostraram que esses profissionais reconhecem a
importancia do apoio profissional para cuidadores e familias de criangas com anomalias
craniofaciais. Foi destacado que, além do tratamento fisico, ¢ essencial oferecer suporte
psicoldgico e orientagdes praticas. A experiéncia de uma enfermeira que atendeu uma crianga
com dificuldades alimentares ilustra a complexidade do cuidado, enfatizando a necessidade de

instrucdes sobre a amamentagado e as consequéncias das anomalias:

Eles vdo precisar de todo um suporte psicologico, um suporte para as consequéncias
dessas anomalias. No caso dessa crianca que eu atendi, ela tem infeccoes
respiratorias de repeticio por conta de broncoaspiragdo, ela ndo pdéde ser
amamentada, ela tinha que receber o leite na colher ou um copinho, entdo todas essas
orientagoes sdo importantes. (E1)
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Outros enfermeiros ressaltaram a importancia de preparar a familia, especialmente a
mae, para os desafios que surgem com o nascimento de uma crianga que requer cuidados
especiais. Essa preparagdo ¢ vista como um papel fundamental da equipe de satude, que deve

oferecer apoio constante e orientagao ao longo do desenvolvimento da crianga:

Preparo da mde, o preparo da familia para a crian¢a que vai nascer, porque eu
acredito que nenhuma mde espera que o filho nas¢a com algum tipo de problema, que
demande de um cuidado maior do que uma crianga sadia. Entdo preparar essa mde
para o desafio com a crianga com certa necessidade é um trabalho, um papel muito
importante para nos. (ES)

Nos cuidados, orientagdo a familia, apoio, suporte para eles [...] acredito que o
suporte seria interessante porque tem o acompanhamento muito maior, a busca ativa
direta, efetiva dessa crianga. (E6)

Além disso, os enfermeiros destacaram a relevancia da aceitacao do diagnostico e da
construcdo de uma parceria entre a unidade de saude e as familias, criando um ambiente de

conﬁanc;a € seguranga:

[...] eu vejo que as familias que cuidam de criangas ou de pessoas com necessidades
especiais, sdo familias que tem uma necessidade também, a mde tem uma necessidade
maior [...] e muitas vezes, o foco vai so na crian¢a e esquecem de fazer esse trabalho
com a mde, com o pai, com avo, ou com quem seja o cuidador dessa crianga [...] na
aceitag¢do ou nega¢do da doenga. (ES)

Muito importante, primeiro é a aceita¢do da familia no diagndstico, a gente estar
orientando a gestagdo, falando dos problemas que eles possam estar encontrando no
decorrer da vida dessa crianga, mas falando também da parceria que a Unidade de
Saude vai ter com essas familias, com esses pais e, no acompanhamento, que a
unidade pode dar em rela¢do aos cuidados, alimentagdo, os cuidados no geral dessa
crianga. (E7)

Essas criangas e adolescentes, por apresentar demandas complexas e continuas,
necessitam de atendimentos especializados em diversas areas da satde. Esse cuidado deve ser
centrado na familia, com competéncia cultural e orientacdo familiar e comunitaria, além de ser
longitudinal. A APS, especialmente por meio da Equipe de Saude da Familia (ESF),
desempenha um papel central na constru¢ao de vinculos e apoio profissional que facilitem o
acesso e a articulacao de acdes e servigos na rede de atengao (Cabral; Coelho; Miranda, 2024).

Todavia, diversos estudos tém realgado que os profissionais de saude estdo
despreparados para lidar com anomalias congénitas, como as craniofaciais. Um estudo
colombiano descreveu que os profissionais de saude careciam de conhecimento sobre os efeitos
e o prognostico da SCZ ao longo da vida, além de estarem despreparados emocional e

academicamente para oferecer cuidados adequados a essas criangas. Também foi identificada a
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auséncia de diretrizes praticas e sua implementacdo como um obstaculo ao acompanhamento
de programas comunitarios. Embora uma politica tenha sido estabelecida, destacou-se que sua
aplicacdo efetiva pode levar anos (Smythe et al., 2023).

O estudo australiano constatou que, embora os pais estivessem geralmente satisfeitos
com o apoio da equipe de saude aos seus filhos, sentiam falta de orientacdes claras e oportunas,
0 que aumentava sua ansiedade e os deixava sem controle sobre o processo clinico. Muitos
recorreram a suas proprias experiéncias ou redes informais para suprir a limitacdo de
informacdes fornecidas pelos profissionais de satide. Além disso, sentiam-se desamparados em
momentos criticos, especialmente diante de longas esperas entre o diagnostico e a cirurgia, o
que impactava negativamente a alegria dos primeiros meses com o bebé. As orientagdes,
quando oferecidas, eram frequentemente técnicas e verbais, dificultando sua aplicabilidade
pratica no cuidado cotidiano (Osborn; Roberts; Dorstyn, 2024).

Um dos enfermeiros participantes frisou a necessidade urgente de capacitagdo e
formacdo continua para os profissionais de satde que atendem familias de criangas com
anomalias craniofaciais. Ele enfatiza que, para oferecer um suporte efetivo, ¢ essencial que os
profissionais conhecam as especificidades dessas condi¢des. A reflex@o sobre a importancia de
atender ndo apenas as necessidades da crianca, mas também das familias, ¢ um chamado a agao

para que os profissionais se mobilizem e busquem maneiras de melhorar o atendimento:

Até mesmo para auxiliar, a gente tem que conhecer um pouco porque nem todos os
pais sabem. Entdo seria importante nos termos uma capacita¢do, uma formagdo, para
nés sermos ponto de referéncia para essas mdes, coisa que ndo acontece. E a hora
da gente pensar um pouco mais sobre eles, e refletir e ver que a gente precisa fazer
mais por eles, eles acabam sendo esquecidos. (E2)

Assim, as orientagdes e o suporte oferecido pelos profissionais ndo apenas informam,
mas também criam um espago de troca que fortalece a confianca dos pais e facilita a transicao
para o cuidado domiciliar. A formagdo continua dos profissionais, fundamentada na
hermenéutica, torna-se essencial, pois permite que eles se apropriem das especificidades de
cada caso, reconhecendo a singularidade das experiéncias familiares. Essa abordagem que
integra o saber técnico ao entendimento das vivéncias reflete a esséncia de que o verdadeiro
conhecimento se dé na interagdo e na constru¢ao conjunta de significados (Gadamer, 2015).

Dessa forma, a aplicacdo da hermenéutica filosofica neste contexto ndo apenas
enriquece o cuidado oferecido, mas também promove um ambiente de acolhimento e apoio que

¢ vital para o desenvolvimento saudavel da crianga/adolescente e o bem-estar da familia.
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Outra condi¢do mencionada pelos familiares cuidadores participantes, como suporte
institucional foi a oferta de materiais e insumos necessarios para o cuidado. A disponibilizagao
de itens como talas, soros, medicamentos e materiais para curativos sem custos para as familias
nao apenas alivia a despesa financeira associada ao tratamento, mas também contribui para que

os cuidados essenciais sejam realizados de maneira mais adequada e continua:

Tudo a gente conseguiu pelo SUS [...] até mesmo as talinhas que tem que usar, ele ja
teve que usar umas faixinhas na boca, elas me deram bastante |[...] elas dao bastante
soro que a gente tem que ir la e pingar bastante. (C1)

”

Em Joinville, la no “centrinho”, eles deram também uma mamadeirinha com uma
colher na ponta para amamentar que era mais facil. O leite eles me davam o leite

artificial. (C11)

Como ela é muito prematura e ela tem baixo peso, ela pega o “transition”. E um leite
especial. Ela recebe pelo municipio. (C16)

Ali no posto de saude eu ja fui quando ela ganhou alta, no mesmo dia ja peguei
[materiais para dieta enteral]. (C17)

No Brasil, o acesso gratuito a materiais de curativo, leite especial e outros insumos
necessarios aos cuidados domiciliares de criancas com necessidades especiais de saude ¢é
garantido pelo SUS. Esse acesso ocorre por meio de programas e politicas especificas, como:
Atenc¢do Basica e Farmacia Popular; Programa de Medicamentos Excepcionais; Centros de
Reabilitagdo e Atengdo Especializada. A disponibilidade gratuita de medicamentos e insumos
basicos e continuos reduz a morbimortalidade e evita o abandono do tratamento, aliviando o
impacto no or¢amento familiar e nos custos do sistema de saude (Lima; Mota; Siqueira, 2022).

A inclusao das anomalias craniofaciais nas politicas publicas de saude avangou no Brasil
desde 1993, com a criagdo de procedimentos especificos no SUS e a estruturagdo da RRTDCF
em 1998. Embora esfor¢os tenham sido feitos, como diretrizes para reabilitacdo e a ampliacao
de centros de atendimento, as agdes governamentais t€ém se limitado a expansao dos servigos
(Calvasina, 2024). Desse modo, redes regionalizadas e integradas devem oferecer uma estrutura
eficiente para atencao integral a saude, otimizando recursos necessarios (Sousa; Roncalli, 2021;
Calvasina, 2024).

Apesar da expansdo da ateng¢do as pessoas com fenda labiopalatina no SUS, por
exemplo, a resposta ainda ¢ insuficiente devido a baixa cobertura cirurgica, atrasos superiores
a 66% no tratamento, especialmente nas regides Norte e Nordeste, e a fragmentacido e
descontinuidade no cuidado, comprometendo a qualidade da assisténcia (Sousa; Roncalli, 2021;

Calvasina, 2024).
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Diante desse cenario, no atendimento a pacientes com anomalias craniofaciais, surge a
necessidade de um suporte financeiro que complemente as agdes de saude, permitindo que essas
familias tenham acesso a tratamentos essenciais € a um acompanhamento integral, promovendo

assim, uma melhor qualidade de vida para as criangas, adolescentes ¢ familias afetadas.

6.3.3 Rede de apoio financeira: amenizando dificuldades familiares

O tratamento especializado para a corre¢do de anomalia craniofacial exige
investimentos constantes ao longo da trajetoria de cuidados. Dessa maneira, a renda familiar
pode se tornar um obstaculo para o sucesso do tratamento, pois muitas familias enfrentam
dificuldades financeiras para custear os deslocamentos até os centros de reabilitacdo e adquirir
os materiais indispensaveis ao cuidado (Barduzzi et al., 2021; Mori et al., 2024).

Mais uma vez, a rede de apoio oferecida por familiares e amigos desempenha um papel
no suporte financeiro, suprindo lacunas deixadas por recursos formais limitados ou inexistentes.
O envolvimento financeiro desses individuos, ainda que de maneira esporadica e informal,
fortalece a rede de suporte socioecondmica (Barduzzi et al., 2021). Esse auxilio, que pode vir
de pais, avos, parceiros ou amigos proximos, ajuda a cobrir despesas essenciais, como fraldas,

medicamentos e tratamentos, segundo os relatos dos participantes:

Normalmente eu pe¢o ajuda para meu compadre, pessoa que tenho mais contato
diario, e ele tem melhores condigdes. Entdo assim, sempre quando eu preciso, que
nem, atualmente eu devo uns trinta mil para ele. (C12)

[...] eu tenho meu filho, ele esta desempregado. Esse dia ele fez “uns extras”, ai deu
uma ajudinha, mas ndo é sempre. [...] ele [pai da crianga] manda a pensdo do neném
e eu fui a justica para ele pagar a pensdo [...] A minha mde e meu pai [ajuda
financeira]. (C13)

Sempre que ela [avd] pode, ajuda com alguma coisa, fralda, leite, ela sempre da um
Jjeitinho e ajuda. (C15)

S6 do pai dela mesmo assim quando eu preciso. S6 nés estamos arcando. E pesado.
[...] as medica¢ées dela nos compramos tudo. [...] é muita convulsdo e nds ndo
podemos ficar esperando. A minha mde estd pagando um plano de saude para ela.
(C17)

Alguns participantes relataram a existéncia de uma rede de apoio proporcionada pelos
empregadores, caracterizada por flexibilidade e compreensdo frente as necessidades advindas
das demandas de cuidados do filho. A possibilidade de reorganizar escalas de trabalho, usufruir

de atestados médicos e contar com a compreensdo dos empregadores, permitiu que o cuidador
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conseguisse equilibrar as responsabilidades profissionais com as necessidades especificas do

cuidado, sem prejuizo financeiro devido aos dias de auséncia no trabalho.

La onde eu trabalho meu patrdo é compreensivel, eu pego 15 dias de atestado e fico
com ele esses 15 dias em casa. (C3)

Eu sempre tive muita sorte, eles eram muito bons, eu intercalava minhas folgas [...] e
quando eu comecei a trabalhar no hotel, a mesma coisa a gente fazia. Quando
precisava viajar trocava a folga e ia. [...] sempre encontrei pessoas muito boas no
meu caminho. (C7)

As mulheres assumem a principal responsabilidade pelos cuidados com as criangas,
devido a tradicdo cultural que associa o género feminino ao cuidado. A falta de politicas
publicas que apoiem trabalhadores, seja celetista ou informal, com dependentes que enfrentam
doencas cronicas, faz com que esse cuidado seja visto mais como uma questao de solidariedade
entre empregador e empregado do que como um direito assegurado. Culturalmente, a auséncia
das mulheres no trabalho para acompanhar dependentes hospitalizados ¢ mais aceita do que a
dos homens, assim como o risco de perda do emprego que pode resultar dessa situagdo (Mendes
et al.,2020).

Outra fonte de apoio financeiro citada pelos participantes foi o BPC. Previsto na Lei
Organica da Assisténcia Social (LOAS), o BPC garante um saldrio-minimo mensal a idosos
com 65 anos ou mais e a pessoas com deficiéncia de qualquer idade. A deficiéncia deve gerar
impedimentos de longo prazo (minimo de dois anos) que comprometam sua participacao plena
na sociedade. O beneficio ¢ concedido as familias com renda per capita de até 1/4 do salario-
minimo (Brasil, 2024b).

Para muitos, esse beneficio foi a principal ou tnica fonte de renda, sendo destinado a
cobrir despesas basicas e especificas relacionadas a satde e ao bem-estar do beneficiario. Além
de proporcionar suporte econdmico direto, o0 BPC alivia a pressao sobre os cuidadores, que
encaram a necessidade de equilibrar as demandas do cuidado e a impossibilidade de manter um
emprego formal:

Ele ganha um BPC por més para as coisas dele, como eu ndo trabalho, ndo ganho
nada, eu fui a pedido da assistente social daqui [centro de referéncia) fui para o INSS
[Instituto Nacional do Seguro Social], fui lId no CRAS [Centro de Referéncia de

Assisténcia Social] de V. [municipio de residéncia] [...] ele passou na pericia, entdo
ele vai receber dois anos, mas esse dinheiro é totalmente para ele. (C9)

Ela [crianga] recebe o BPC. (C13)
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Um enfermeiro comentou sobre a importancia de uma abordagem social, enfatizando a
necessidade de supervisionar nao apenas a saude da crianca, mas também a rede de apoio da

familia; entender quem auxilia a mae, as condigdes de moradia e as dificuldades financeiras:

Supervisionando a familia dessa crianga também, como que é a rede de apoio dessa
mde, quem ajuda, a residéncia, onde mora, condi¢ées financeiras, se precisa de um
suporte para acionar o CRAS, todo esse apoio. (E4)

Um estudo realizado em uma instituicao de referéncia no tratamento e reabilitacao de
pacientes com anomalias craniofaciais no estado de Sdo Paulo, destacou que a maioria das
familias atendidas possui renda de até dois salarios-minimos, predominantemente pertencendo
aos estratos socioecondmicos baixos e médio inferior, refletindo a realidade brasileira. Sendo
assim, o cuidado de criangas com fissura labiopalatina impacta significativamente a qualidade
de vida dos cuidadores familiares em todos os aspectos, principalmente o financeiro e social
(Beluci et al., 2019). Portanto, a construcdo de redes de apoio ¢ essencial, assim como o acesso
a beneficios sociais previstos em lei e recursos comunitarios que amparem essas familias
(Beluci et al., 2019; Barduzzi et al., 2021).

Ademais, a complexidade do cuidado de criangcas com anomalias craniofaciais exige
uma rede de apoio variada e principalmente integrada, que envolve familiares, amigos,
empregadores e profissionais de saude. Gadamer (2015) destaca que o entendimento ¢ um

processo dindmico, onde as experiéncias e perspectivas de cada um deve se entrelagar.

6.4 Cuidado integral e longitudinal de criancas e adolescentes com anomalias craniofaciais

A integralidade no atendimento em satde, principio fundamental do SUS desde 1990,
ainda representa um desafio para instituicdes e profissionais. A transi¢do de um modelo
fragmentado, mecanizado e biologicista para uma abordagem holistica ¢ um dos principais
objetivos do cuidado integral, que deve considerar fatores como cultura, crencas, historia de
vida, nivel de instru¢do e sentimentos. Essa abordagem abrange a assisténcia ao individuo e a
coletividade, incorporando agdes que se estendem da APS aos niveis secundario e terciario do
sistema de saude (Penha et al., 2022).

O cuidado, por sua vez, reflete a organizag¢do das experiéncias cotidianas em interagdes
moldadas por vinculos e praticas culturais, valorizando o “outro” como coautor da vida. O

interesse renovado no cuidado destaca fundamentos éticos, rejeitando a “coisificacao” das
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pessoas, promovendo solidariedade espontanea e superando visdes individualistas das acdes
humanas (Ayres, 2017).

As estratégias de integralidade promovem transi¢cdes articuladas entre niveis
assistenciais, integrando equipes territoriais, APS e suporte intersetorial. Valorizam o
autocuidado, a continuidade e a relacdo profissionais-usudrios baseadas no empoderamento.
Diferente da l6gica hospitalocéntrica, priorizam o territério como espaco-chave, unindo normas
técnicas e contextos locais para fortalecer vinculos, multidisciplinaridade e linhas de cuidado
focadas nas necessidades reais dos usuarios (Belga; Jorge; Silva, 2022).

A continuidade do cuidado e a relagdo entre profissionais e usuarios fortalecem a
longitudinalidade, permite que as necessidades do individuo sejam atendidas de forma
articulada ao longo do tempo. Dessa maneira, constroi-se uma assisténcia centrada na pessoa e
promove um cuidado mais eficaz e resolutivo (Starfield, 2002; Batista et al., 2023).

Pautado na visao integral e longitudinal do cuidado em saude as criangas e adolescentes
com anomalias craniofaciais em faixa de fronteira, organizou-se os resultados dos didlogos nas
seguintes dimensdes do cuidado: dimensdo técnica, dimensdo ética, dimensdo relacional,

singularidade da crianca, cuidado compartilhado e promogao da satide e autonomia.

6.4.1 Dimensdo técnica do cuidado

A dimensdo do cuidado que abrange o dominio de métodos, tecnologias e saberes
cientificos sdo necessarios para resolver a complexidade de problemas de satide. Entretanto,
precisa estar articulada com as demais dimensdes para que a integralidade e a longitudinalidade
sejam efetivas (Ayres, 2009; Ayres, 2022).

Os relatos dos participantes cuidadores mencionaram a colaborag¢do entre diferentes
profissionais nos centros especializados, como fonoaudidlogos, fisioterapeutas, psicologos,
odontélogos, cirurgides, pediatras, enfermagem, entre outros, evidenciando o carater

multidisciplinar do atendimento:

Fonoaudiologa, fisioterapia, nutricionista, otorrinolaringologista, enfermagem,
dentista, psicologa, assisténcia social, pediatra, cirurgido [acompanhamentos no
centro de referéncia] [...]. (C5)

La [centro de referéncia] é uma equipe multifuncional, ela [crianca] passa com todo
mundo [...] eu a encaixei com mais trés médicos amanhd e no outro dia mais cinco.
Eu falei: nossa! [...] ela precisa. (C13)
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A organizagdo logistica que permite que as criancas sejam atendidas por multiplos
especialistas em um unico local facilita o acesso das familias e promove um cuidado mais
coordenado. Um estudo de caso realizado na India com um paciente de 17 anos destacou o
sucesso de cuidados continuos oferecidos por uma equipe multidisciplinar em um tnico centro.
Essa abordagem fomentou a confianc¢a do paciente na equipe, assegurou registros completos e
permitiu cuidado longitudinal, além de avaliagdes abrangentes e periddicas (Mallick et al.,
2022).

A longitudinalidade favorece o didlogo mais aberto e a compreensao das necessidades
e do historico de satde de cada individuo. Com o passar do tempo, o profissional se torna mais
familiarizado com a condi¢ao de saude e o estilo de vida do usuario, permitindo um cuidado
personalizado e a implementacdo de estratégias de tratamento e de prevencdo mais assertivas
(Oliveira et al., 2023).

Os enfermeiros da APS demonstraram, por meio do didlogo, que existe uma percepgao
sobre a importancia da abordagem multidisciplinar direcionada as criangas e familias com

anomalias craniofaciais, adaptadas as necessidades individuais de cada paciente:

Atendimento médico, dependendo das necessidades do paciente, envolve a questio de
atendimento social, psicologico, dependendo da idade, pediatria, ou os
encaminhamentos para os especialistas. (ES)

Acompanhamento com fonoaudiologia, fisioterapia, neurologia e oftalmologia. E a
outra que tem microcefalia, faz com o neurologista, fonoaudiologia, psicologia |...]
Sfazem aqui no municipio. (E11)

Acompanhamento odontologico, acompanhamento psicologico com a familia,
fisioterapia, nutricionista devido a alimentagdo. (E12)

Sob essa 6tica, um estudo realizado em enfermaria pos-parto na Tailandia, com lactentes
portadores de fissura labiopalatina, revelou uma taxa de 100% de aleitamento materno na alta
hospitalar. Enfermeiras especializadas em lactagdo foram essenciais para iniciar € manter a
amamentagao, aliadas a equipes multidisciplinares que ofereceram cuidados integrados e
personalizados. Essa pesquisa evidenciou o éxito da aplicagdo do principio da integralidade no
cuidado, visto que lactentes com fissuras labiopalatinas frequentemente enfrentam dificuldades
na amamentacao direta, sendo, inclusive, desencorajada por profissionais devido a preocupagao
com o risco de aspira¢do traqueobronquica (Namchaitaharn; Pimpiwan; Saengnipanthkul,
2021).

A fala de um enfermeiro refletiu a valorizagdo do cuidado especializado pela sua

abordagem técnica e direcionada. No entanto, ficou claro a lacuna no que se refere a sua
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percepcao acerca da necessidade de integragdo entre niveis de aten¢do e a longitudinalidade,

uma vez que a APS ¢ fundamental para garantir a continuidade e a integralidade do cuidado:

A ateng¢do especializada tem o olhar mais centrado, eu acho que o atendimento, com
certeza, vai ser mais centrado, vai ser melhor. (E6)

Os enfermeiros demonstraram incerteza sobre o fluxo assistencial e as especialidades
adequadas para o seguimento de uma crianca com anomalia craniofacial, refletindo as

fragilidades na comunicacao e articulacao entre os niveis de atengdo a satude:

Eu tive apenas uma crianga com anomalia e ela ja estava em tratamento [...] eu ndo
sabia como fazia todo o processo [...] eu ndo sei te dizer no que nos poderiamos estar
ajudando essa crianga nesse momento [...] ndo sei te dizer muita coisa. (E2)

A gente nunca teve um treinamento especifico, ou ndo é uma coisa que a gente vé
comumente na ateng¢do primaria [...] o que eu tenho de conhecimento foi o que eu
aprendi na faculdade e durante a residéncia também. (E8)

Ndo sei se seria o pediatra de alto risco, ndo sei também se seria cirurgido plastico,
qual o médico que vai dar seguimento para essa crianga, acredito que
otorrinolaringologista, o cirurgido bucomaxilo. (E13)

O centro de referéncia e o hospital universitario, localizados no municipio de Cascavel,
Parana, foram citados apenas por dois enfermeiros da APS, sendo estes atuantes no mesmo
municipio. Essas instituicdes oferecem servigos especializados e de referéncia regional que
possibilitam um acompanhamento continuo e integrado entre as diversas especialidades
envolvidas no tratamento das anomalias craniofaciais, dada a complexidade das condi¢des
apresentadas (Baltazar; Berti, 2019). Esses mesmos enfermeiros citaram também a integracao

das UBS nesses acompanhamentos:

Nés temos aqui a parceria no hospital, que eles oferecem esse servigo
multiprofissional, com fisioterapia, nutri¢do, psicologia; no municipio, o centro de
referéncia que faz o acompanhamento com essas criangas também junto com a UBS,
mas é um servigo mais especializado. (E7)

O paciente aqui em Cascavel, na maioria das vezes, é acompanhado no centro de
referéncia que é o Centro de anomalia craniofacial [...] na unidade em que eu estava
anteriormente tinha uma crianga, um bebé, com anomalia labiopalatina, ela fazia o
acompanhamento tanto no centro de referéncia quanto a puericultura na Unidade de
Saude, com o médico e o enfermeiro. (E8)

Ainda, com relagdo a dimensdo técnica do cuidado, os familiares cuidadores

mencionaram a importancia e a necessidade de procedimentos tecnologicos disponiveis no
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SUS, como cirurgias corretivas, enxerto, implante, laser, orteses e equipamentos de diagndstico

avangado, como ressonancia magnética e exames genéticos:

Eu estou vindo toda semana [ao centro de referéncia] porque ele esta fazendo laser
para ajudar na cicatrizag¢do. (C2)

Ela fez duas cirurgias no palato e uma no labio e ela fez o enxerto do osso, que
precisava. Ela fez quatro cirurgias no total. Ou puxa aquele dentinho ou faz o
implante, esse é o proximo procedimento que vamos fazer. (C7)

A genética, ja passei também. (C11)

Ela fez uma ressondncia [...] deu tudo o que ela tem na area do cranio. (C13)

Somente um enfermeiro descreveu procedimentos tecnoldgicos no manejo das criancas
acompanhadas na UBS. A fala ressalta a raridade de casos complexos, como o de uma crianca
com anomalias no cotidiano da APS. A experiéncia descrita destaca também o papel da equipe

de satide na coordenag@o do cuidado domiciliar e no suporte a familia:

De todos esses oito anos que estou ali [UBS], uma unica crianca que veio com
bastante deformidades, entdo montaram uma UTI em casa, a gente ia botar sonda
nasoenteral, passar a dieta, orientar a familia, mas até hoje uma so. [...] eu acho
extremamente importante que todos os enfermeiros saibam como lidar, como saber se
a sonda estd certa, o que a crianga vai comer, como que vdo cuidar. (E10)

Esse depoimento destaca a continuidade do cuidado na APS. A sensagdo de serem
acompanhados e cuidados por alguém que compreende suas necessidades e se preocupa
genuinamente com seu bem-estar proporciona uma experiéncia mais positiva ao paciente e
cuidador. Esse acompanhamento continuo faz com que as familias se sintam valorizadas,
ouvidas e mais participativas nas decisdes relacionadas a sua saude. Além disso, a
longitudinalidade reforga a confianca no profissional, favorece a adesdo ao tratamento e reduz
custos dos servigos de saude (Oliveira ef al., 2023).

Os cuidadores relataram resultados satisfatorios quanto a melhora funcional das criangas
devido intervengdes, procedimentos técnicos, equipe e estrutura dos centros especializados.
Foram citados avangos na questdo estética, psicologica, alimentagdo, sono, desenvolvimento

motor, fala e visao:

E a primeira vez que a gente estd fazendo acompanhamento com a psicéloga, estd
sendo bom para ele. [...] ele ja fez trés cirurgias. |...] estamos indo para quarta, é
mais estética agora. Vai influenciar bastante. Principalmente na autoestima dele.
(C4)
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Depois da cirurgia ela comegou a engatinhar, comegou a sentar, ela comegou a ficar
em pé, comegou a rolar, comer melhor, dormir melhor, foi so evoluindo. [...] ela
comegou a falar. (C10)

A expectativa é boa, pelos profissionais que tem, pela estrutura, a estrutura do
hospital, a equipe é de confianga. (C12)

O que ajudou bastante foi a estimulagdo visual. Porque no comego, nossa! Ela tinha
os olhinhos bem tortos. (C16)

Embora tenha o suporte dos centros especializados, como o centro de referéncia deste
estudo, muitos cuidadores ponderaram dificuldades em obter atendimentos qualificados na
UBS ou nos niveis secundario e terciario do SUS. Isso inclui longas filas de espera para
consultas e exames, falta de especialistas em determinadas areas e limita¢des no fornecimento

de medicamentos e materiais basicos:

[...] primeiro vocé tem que passar pelo clinico geral, dai eles te encaminham, depois
aguarda consulta, é bem demorado. [...] a maioria das vezes a unidade fica fechada,
as vezes ndo tem doutores, entdo é bem complexo [...] muda direto [profissionais da

UBS]. (C4)

[...] fico ainda com aquela duvida: serd que realmente, a cirurgia, a primeira que foi
feita, ela ndo saiu bem, ela ndo saiu legal, abriu, [...] para mim esta fraco. [...] ela
caiu esses tempos atrds, sangrou, achamos que tinha quebrado, levamos para UPA;
a UPA ndo sabia o que fazer. [...] A pomada ndo tem na Rede [publical. [...] o
antibiotico as vezes ndo tem, ai a gente compra. (C6.2)

Com seis anos ele fez a primeira cirurgia, so que essa massa, essa anquilose, voltou
[...]. Futuramente ele precisa por uma protese, so que essa protese ndo vem pelo SUS,
[...] sairia em torno mais ou menos de 200 mil. [...] teria que entrar com a defensoria
publica. (C14)

Conseguir  algumas  especialidades,  principalmente  neurologista  [...]
oftalmopediatra, é muito dificil. Hoje mesmo eu estou indo no Ministério Publico por
causa de um exame dela que ndo tem aqui, s6 tem em Curitiba e ndo tem pelo SUS.
Ainda é um dilema. (C16)

Além disso, foram apontadas pelos familiares cuidadores limitagdes na capacidade da
UBS, tanto em termos de treinamento profissional, quanto estrutura para atender criancas com

anomalias congénitas, resultando em centralizagdo dos cuidados nos servigos especializados:

La [UBS] eles também ndo tinham essa instru¢do de que a crianga com fissura tinha
que vir para ca [centro de referéncia], entdo deu um pouquinho de [dificuldade]. [...]
depois disso eu nunca mais fui [na UBS] [...] s6 para tomar as vacinas. (C5)

Ele ndo faz mais acompanhamento com o pediatra no posto de saude porque houve
uma falha ali, eu sempre vou la para marcar e eles nunca [agendam], so com o
enfermeiro, so que ele precisa de pediatra mesmo, por mais que tem pediatra aqui.
(C15)
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Quando ela nasceu, ela era muito prematura. O pessoal la [UBS] ndo tinha
treinamento nem habilidades. Entdo, quando eu levava ld, era muito dificil, eu via
que eles se constrangiam, porque eles acabavam tendo medo de vacinar, de fazer
exame e tudo. (C16)

A maioria dos enfermeiros da APS também revelaram importantes lacunas no preparo e
na estrutura necessaria para atender criangas com anomalias craniofaciais, destacando a

auséncia de fluxos bem definidos, protocolos especificos e treinamentos continuos:

Eu acredito que treinamento de todos os profissionais, de toda a equipe da ESF e
protocolos para a gente saber o manejo, de modo que ndo va fazer esse paciente ficar
andando de um lado para o outro sem saber para onde ir. (E1)

Ter um treinamento, porque toda a equipe de atengdo bdsica estd suscetivel a ter uma
crian¢a com anomalia, entdo o ideal é preparar essa equipe para receber, antes que
acontega. (E4)

Eu acho que definicdo de fluxo seria bem interessante mesmo, porque ele orienta bem
0 que a gente vai poder fazer, as vezes demora muito para aparecer um caso e quando
aparece a gente fica perdido. (E6)

Embora reconhegam a relevancia de oferecer um cuidado integral e qualificado a essas
criangas, os enfermeiros apontaram obstadculos como a sobrecarga de trabalho, a falta de

capacitacdo pratica e teodrica, e a prioriza¢do de outras demandas nos programas de satude:

Nos estamos pouco preparados, estamos defasados para atender essas criangas |...]
é um assunto pouco abordado, e sdo criancas que a gente encontra nas unidades, ndo
é uma coisa tdo rara de encontrar e passa para frente e acaba ndo dando o cuidado
necessario [...]. Nos ndo conseguimos focar em alguma coisa pela correria que é,
pelas mil demandas que nos temos, pelos mil programas que nos temos, que tudo é o
enfermeiro, que tudo a gente tem que resolver [...]. (E2)

Geralmente a gente roda muito de uma unidade para outra. [...] a gente se atenta
muito ao basico na Ateng¢do Primaria. (E6)

So estando diante de uma situa¢do para vermos até que ponto vai o nosso preparo ou
ndo, a gente tem o conhecimento teorico que é uma coisa, outro é o atendimento
pratico [...] se eu agora absorver esse tipo de familia, fica complicado pelo quadro
funcional. Nos estamos trabalhando muito com aquela tabela do previne Brasil, entdo
muito focamos nos hipertensos, diabéticos, nas gestantes, puericultura, na vacinagao,
e esquecemos de outros detalhes que também faz parte da atengdo primdaria. (E7)

Neste mesmo sentido, estudo conduzido por Oliveira et al. (2024), concluiu que a
fragmentacao dos servigos, a alta rotatividade de profissionais e barreiras socioeconomicas
dificultam a continuidade do atendimento na APS, comprometem atributos como integralidade,
longitudinalidade e coordenacdo do cuidado. A insatisfagdo com condi¢des de trabalho,

sobrecarga, falta de recursos e infraestrutura precaria sdo fatores que impulsionam a
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rotatividade. Além disso, a baixa remuneragdo e a falta de oportunidades de crescimento e
capacitacdo contribuem para a saida de profissionais da ESF.

Nesse contexto, um estudo em Campo Grande, Mato Grosso do Sul, revelou que, apesar
da inclusdo de criangas em atendimentos especializados, persistem falhas na continuidade da
assisténcia, devido a falta de integracdo com outros servicos da RAS. Essas lacunas
comprometem a qualidade do atendimento e evidenciam fragilidades. Além disso, as familias
resistem a se desvincular dos servigos especializados, uma vez que os profissionais da APS
frequentemente desconhecem as necessidades especificas dessas criangas, devido aos vinculos
estabelecidos com os niveis secundario e tercidrio do SUS (Andrade ef al., 2023).

Observam-se, portanto, contradicdes no cotidiano em relacdo aos principios do SUS,
onde a APS deve ser a porta de entrada estratégica na RAS. A APS, desde sua concepgdo, ¢
delineada pela garantia de acesso equitativo, continuidade e integralidade do cuidado,
abrangendo promocao da satde, prevencao, tratamento e reabilitagdo. Suas praticas devem ser
centradas no usudrio, considerando determinantes sociais, emocionais e culturais, promovendo
um cuidado humanizado (Lima et al., 2024).

Apesar das dificuldades técnicas, praticas e estruturais, a maioria dos enfermeiros
destacaram que o atendimento ideal a criancas com anomalia craniofacial na APS exige
acompanhamento integral e articulado. Isso inclui vinculo precoce com a familia, suporte
emocional, monitoramento do desenvolvimento ¢ articulacdo com a RAS, reforcando a
importancia de capacitagdo continua e protocolos claros para atender as necessidades da crianga

e da familia:

Quem esta na linha de domicilio dessas crian¢as é a aten¢do primdria [...] a
enfermeira que esta diretamente junto com o agente de saude para estar fazendo a
intervengdo caso precise. [...] e prevenir complicagdes caso tenha alguma, junto com
toda a equipe. [..] Fazer a busca ativa [..] crescimento, desenvolvimento,
nutricionista, todo o acompanhamento [...] com o apoio de toda a rede. (E4)

A atengdo primaria é feita de vinculo, eu falo que a gente faz parte de cada uma das
familias que a nossa unidade cobre. Entdo é muito importante, a confiang¢a que a
familia tem em nos e a gente poder fazer parte desse cuidado, ndo soé para ver a
evolugdo, a melhora e acompanhar, mas também para saber quando alguma coisa de
errado acontecer a gente poder estar por dentro, poder acompanhar e orientar da
melhor forma. (ES)

Estudo realizado com profissionais que atuam na APS em 26 municipios no Rio Grande
do Sul, corrobora com esses achados ao mencionar que apesar dos desafios e limitagdes, as
equipes da ESF se esforcam para garantir um atendimento qualificado a populagdo, bem como

a constru¢do da longitudinalidade no cuidado enfrenta dificuldades como a sobrecarga de
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trabalho, a alta rotatividade de profissionais e a relagdo fragil entre gestdo e assisténcia. No
entanto, muitos profissionais sdo dedicados e assumem responsabilidades além de suas fung¢des
para oferecer um servigo de qualidade. A permanéncia dos profissionais no territorio € essencial
para fortalecer vinculos com os usuarios, compreender suas realidades e promover um cuidado
mais humanizado, adaptado as necessidades da comunidade (Almeida ef al., 2024).

Os esforcos da equipe de APS para atender as demandas materno-infantis sdo ajustados
as especificidades dos territorios, buscando integrar essas agdes aos programas vigentes € ao
contexto local. Contudo, garantir a saide em regides de fronteira é mais desafiador, pois a
populagdo frequentemente ultrapassa os limites fisicos estabelecidos por questdes politicas e
histéricas. Assim, planejar acdes com cobertura adequada exige articulacdo entre os
governantes dos paises fronteiricos, promovendo solucdes colaborativas (Hirano et al., 2023).

Os desafios crescentes em satde exigem superar o reducionismo e os paradigmas da
racionalidade cientifica que levaram & fragmentagdo disciplinar. E necessario avangar para
modelos de trabalho em equipe que favorecam a atengao integral, melhores resultados e a
satisfacdo dos profissionais ao impactar positivamente a vida de individuos, familias e
comunidade (Ogata et al., 2021). Ja a resolutividade dos servigos reflete sua capacidade de
atender demandas diversas, exigindo estratégias continuas para aprimorar a eficacia e a
qualidade do cuidado (Rodrigues; Sousa, 2023; Oliveira et al., 2023)

A esséncia do cuidado integral requer arranjos em rede e vinculos regionais. O acesso a
servigos de média e alta complexidade ¢ critico, principalmente para pequenos municipios, que
dependem de negociagdes. Focar apenas em vagas ignora a continuidade do atendimento,
levando a fragmentagdo e filas. Para um cuidado abrangente, as equipes devem ser
corresponsaveis, utilizando tecnologias leves que priorizem a escuta e atendam as necessidades
dos pacientes de forma contextualizada e integrada (Pereira; Feuerwerker, 2023).

Essa perspectiva do cuidado integral e longitudinal ndo se limita a arranjos técnicos ou
logisticos; ela incorpora uma dimensdo ética, centrada no reconhecimento do outro como
sujeito de direitos e necessidades singulares, exigindo que profissionais e equipes se
comprometam com praticas que valorizem a autonomia, o respeito e a dignidade dos usuarios

(Ayres, 2017).

6.4.2 Dimensdo ética do cuidado

De acordo com o filésofo Emmanuel Lévinas, o "rosto" do outro simboliza uma

alteridade absoluta que transcende a racionalidade, fundamentando a ética como principio
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anterior a técnica ou ciéncia. A responsabilidade surge espontaneamente na intera¢do, como
uma resposta imediata as demandas do outro, integrando aten¢do, respeito € compromisso
moral no ato de cuidar (Penha et al., 2022).

Os participantes demonstraram em suas falas que as caracteristicas relacionadas a
responsabilizacdo pelo cuidado, a maioria das vezes, estavam presentes no atendimento

especializado e na APS:

Eles [UBS] sempre estdo acompanhando-o [...] vem em casa ver como ele estd, as
agentes de saude, elas sabem do caso dele, as vezes mandando até mensagem no
celular, sempre lembrando das consultas, das vacinas. A enfermeira C. [nome da
Enfermeira da UBS] [...] quer acompanhar ele todo més. [...] me conhecem, conheco
todas elas. Sempre que eu vou la tratam bem, recebem bem, o atendimento é muito

bom. (C2)
La [centro de referéncia] vocé vé que eles atendem a crianga com amor. (C13)

[...] 0 pessoal do centro de referéncia sempre ia ld no hospital de manha e de tarde
para ver se estava conseguindo se alimentar bem. [...] tem ACS, e tem uma enfermeira
também que foi nos primeiros trés meses [visita domiciliar da UBS] [...] dd para ver
que nessa parte eles se importaram com ele. (C15)

Aqui no hospital, as enfermeiras, os médicos foram muito importantes. Eles se
tornaram da familia na verdade, porque eles cuidam muito [...] tém um carinho muito

grande. (C16)

Os enfermeiros destacaram em seus depoimentos a dimensdo ética intrinseca ao
atendimento em saude, centrada no respeito a dignidade humana, no fortalecimento do vinculo

com a familia e na promogao de um cuidado acolhedor e responsavel:

Acredito que desde esse inicio, é muito importante que a gente possa acompanhar,
possa estar proximo, passar a seguranga de saber que ela tem em quem se apoiar, em
quem confiar. (ES)

Essa familia nao faltava em nenhuma puericultura e nenhum atendimento, entdo isso
para mim era gratificante, porque eu sabia que o meu atendimento estava ajudando
a familia de alguma forma, sendo eles ndo voltariam. (E8)

Ensinar ela como lidar com a situagdo [...] tratar a pessoa como um ser humano.
(E10)

Em contrapartida, foi possivel perceber que, na pratica ocorrem muitas fragilidades
éticas e afetam diretamente a qualidade do cuidado. As falas de familiares cuidadores versaram
sobre a auséncia de orientagdo adequada por parte dos profissionais, o distanciamento da equipe
médica, a falta de esclarecimentos sobre o quadro clinico das criancas ¢ a demora nos

diagnosticos:
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Eu que vi, ai os médicos vieram, os enfermeiros vieram e falaram que é fissura. So
isso, ndo me ensinaram nada, ndo me disseram nada, e ela so querendo peito, ndo
conseguia mamar [...] eu que descobri por que eu achei a cabega dela muito grande,
e eu comentando com os médicos e eles falando que é normal [...]. (C10)

Ele [médico no momento do parto] so passou e falou assim “ela tem a fontanela
aberta e extensa até o nariz. Ai depois, quando vocé sair, que vocé se recuperar um
pouco, vocé a leva no pediatra e pede para ele encaminhar para o neurologista, que
vai tratar isso”. Até entdo, eu achei que vai dar uma medicagdo, vai fechar, vai
melhorar e pronto! Mas ndo era nada disso. (C13)

Ela [odontbloga]l me mandou para o pediatra, o pediatra me mandou para o
ortopedista, o ortopedista me mandou para o bucomaxilo, o bucomaxilo devolveu
para o ortopedista, foi bem dificil, ficou assim um jogo de empurra-empurra. Para
fazer o diagnostico demorou bastante. Nem particular queria por a mao nele, porque
tinha medo, falavam que nunca tinham visto um caso assim. (C14)

O modelo de trabalho centrado em intervengdes clinicas e prescrigdes, marcado por
posturas individualistas e praticas burocraticas, resulta em um sistema ineficaz e
frequentemente criticado por usudrios, gestores e profissionais de satide. Essa abordagem gera
um cuidado descomprometido com a vida e com a formacao de sujeitos ativos, distanciando-se
das necessidades e particularidades dos usuarios (Queiroz et al., 2021).

Por outro lado, um dos objetivos da integralidade no atendimento em saude ¢ promover
um olhar abrangente sobre o individuo que requer cuidados. O profissional deve acolher o
paciente ndo apenas sob uma perspectiva biologicista, mas considerando todos os aspectos de
sua vida. Surge a necessidade de romper com a indiferenca, permitindo um verdadeiro
conhecimento e compreensdo do outro (Penha et al., 2022).

A luz das criticas ao modelo de trabalho atual e & importancia de uma abordagem ética
e integral, um estudo em Toronto, Canadd, destacou que o cuidado centrado no paciente esta
associado ao apoio, escuta, respeito e aceitagdo. A percepcao de cuidado efetivo foi moldada
por interacdes longitudinais com a equipe, que, ao reconhecer necessidades e preferéncias,
estabeleceram relagdes de confianga e promoveram discussdes colaborativas (Youssef et al.,
2020).

Nessa abordagem sobre a dindmica entre o profissional e o sujeito do cuidado,
destacam-se o vinculo e os afetos como elementos centrais. Afetar-se pelo outro implica
adentrar em seu universo e vivéncias, promovendo um cuidado contextualizado e construido
por meio do didlogo (Morais; Rocha, 2022).

Sob a perspectiva hermenéutica, o cuidador e o cuidado transcendem interagdes
comuns, constituindo-se como uma relagao singular onde o "afetar-se" se concretiza no "querer

bem" ao outro (Gadamer, 2015). Esse "querer bem", diferente de remeter a uma atitude
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paternalista, proporciona tendéncia para compreender e experienciar o mundo do outro a partir
de sua perspectiva, buscando uma proximidade com sua visao de mundo (Carnut, 2017).
Essas interacdes ressaltam a necessidade da dimensao relacional no cuidado, que vai
além das praticas técnicas e administrativas. A construcao dessa relagao singular ¢ fundamental
para que o "afetar-se" se traduza em um genuino "querer bem", essencial para o cuidado

direcionado ao bem-estar do paciente.

6.4.3 Dimensdo relacional do cuidado

O acolhimento, a escuta e o didlogo sdo pilares da dimensdo relacional do cuidado,
valorizando vinculos e singularidades. Essas praticas inclusivas e sensiveis promovem
corresponsabilidade entre profissionais e usudrios, assegurando acesso, permanéncia € uma
saude integral, com criatividade e flexibilidade para atender as necessidades individuais (Sodré¢;
Rocon, 2023).

Os didlogos com os participantes cuidadores do presente estudo revelaram experiéncias
que destacam a dimensdo relacional do cuidado em saude. Os relatos abordaram a importancia
de praticas como a escuta ativa e o acolhimento empatico, que vao além das intervengdes
técnicas, contribuindo para a construgao de relagcdes de confianca e de corresponsabilidade no

processo de cuidado:

[...] se fosse ele que estivesse la [cirurgido de Curitiba], que ia atender a N. [crianga)]
nas proximas cirurgias, eu ia fazer sempre com ele, porque eu ja tinha uma confianga
nele. (C7)

A enfermeira [centro de referéncia] me ajudou a subir com o L. [crianga], com o
carrinho, com as malas, no elevador, me trouxe até aqui em cima. A hora que precisei
todos [os profissionais] apoiaram, deram forca, diziam “calma é um susto, vamos
vencer, se precisar a gente estd aqui”. E muito gratificante tu chegar e receber assim
as pessoas de bragos abertos, de acolher, de explicar, [...] isso que fortaleceu. (C9)

A gente tem o WhatsApp® de alguns médicos dele, ndo importa a hora, assim que
eles podem eles me respondem pode ser final de semana, de noite. Essa semana |...]
saiu um pouco de sangue do nariz dele [crianca)], de noite eu mandei uma mensagem
para a fonoaudiologa, demorou uns 15 minutos ela me respondeu. Isso fora do
horario de servigo dela. (C15)

Por outro lado, alguns participantes expressaram que ha uma fragilidade na dimensao
relacional, especialmente no que diz respeito a continuidade e a personalizagdo do atendimento

na APS. A dificuldade em reconhecer os profissionais da UBS, bem como a percepcao de
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desconhecimento sobre a histéria de satde da crianca, aponta para uma rela¢do superficial e

limitada entre usudrios e equipe de saude:

Eu ndo sei o nome dela [enfermeira da UBS]. Eu tive muito pouco contato com ela
ali. Acho que o nome da pediatra é A., alguma coisa assim, ndo sei nem te falar o
nome dela certo. A enfermeira eu tive um contato so, conhego bem pouco, mais a
pediatra e o pessoal ali da recep¢ado [referindo-se a equipe da UBS]. (C1)

Eu ja consultei aqui [UBS] mas ndo sei quem é [profissionais da UBS]. [...] Eu acho
que ndo conhecem ndo [a historia de saude da filha]. (C7)

Esse aspecto ficou evidente nos relatos de alguns enfermeiros que refletem desafios
relacionados a continuidade do cuidado, especialmente diante do fluxo entre diferentes niveis
de atengdo e a auséncia de um acompanhamento integrado. A falta de retorno dessas criangas a
UBS apds encaminhamentos para servigos especializados dificulta o estabelecimento de um
vinculo consistente e compromete a coordenacao do cuidado:

Ela so procurava la na unidade quando ela estava doente, entdo ela fazia o

acompanhamento no centro de nutricdo com a pediatra e fazia o acompanhamento
em Cascavel. (E2)

Sdo raras as vezes que vocé consegue acompanhar o paciente, porque quando eles
vdo a uma aten¢do diferenciada eles acabam nao voltando para a UBS. (E8)

Um estudo realizado na APS de Macapa e Santana, municipios do Amapa, Brasil, com
62 enfermeiros, revelou que a longitudinalidade apresentou escores médios abaixo do ideal,
indicando fragilidades na presenca e extensao desse atributo. Fatores como limitagdes no acesso
e falhas nos processos de contrarreferéncia podem contribuir para a fragmentagdo do cuidado,
levando os usuérios a buscarem outros servigos. O estudo também apontou que enfermeiros
com mais tempo de formacdo tiveram escores mais baixos, sugerindo a importancia da
educagdo permanente para fortalecer a APS. Além disso, verificou-se uma relagdo negativa
entre a percepcao da longitudinalidade e a sobrecarga de trabalho, destacando a excessiva carga
horéria e multiplos vinculos como dificuldades significativas na implementa¢ao do cuidado em
saude no Brasil (Silva et al., 2023).

O trabalho em saude deve articular conhecimento e relagdes sociais, valorizando a
flexibilidade e a conexdo com a vida. Nesse processo dinamico, a interagdo entre trabalhador e
usudrio promove transformagdes mutuas, redefinindo modos de pensar e cuidar. O cuidado
emerge como uma pratica relacional que responde as demandas diarias de satde e impacta a

vida e a subjetividade de todos os envolvidos (Sodré; Rocon, 2023).
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Embora a literatura defenda esse ideal no trabalho em satde, na pratica isso nem sempre
se concretiza. As interacdes entre trabalhadores e usudrios, muitas vezes, nao alcangam a
profundidade necessaria para promover transformagdes significativas. Assim, apesar de
reconhecer a importancia do cuidado como uma pratica relacional, as dificuldades do dia a dia
podem limitar sua efetividade.

Sob a otica da produgdo de subjetividades, o cuidado ¢ guiado por uma dimensao ética
que redefine as decisdes praticas nos servi¢os de satde, promove uma abordagem negociada e
inclusiva das demandas dos usuarios (Queiroz et al., 2021). Surge entdo a necessidade de
reconhecer e considerar, no cuidado cotidiano, as singularidades de cada individuo, familia e

comunidade.

6.4.4 Singularidades dos usuarios

O conceito de singularidades emerge das interagdes entre as dindmicas socioespaciais
locais e forgas externas, manifestando-se nas disparidades das condi¢des de moradia, trabalho,
educacdo, lazer e acesso a bens e servigos. No ambito técnico-assistencial, a identificacdo
dessas singularidades ¢ imprescindivel, pois permite que os profissionais de saude, enquanto
agentes da acdo, se relacionem com as necessidades de saude dos individuos, visando atender
as demandas que emergem, tanto em nivel individual quanto coletivo (Santana; Medeiros;
Monken, 2022).

As anomalias craniofaciais, tema do presente estudo, representam condi¢des cronicas
complexas com demandas variadas. Entre elas, destacam-se as de abordagem cirtrgica tardia,
que, embora compativeis com a vida e sem urgéncia neonatal, exigem tratamento especializado
para minimizar impactos estéticos, funcionais e psicoldgicos. Esses casos requerem suporte
multiprofissional a familia, com orientacdo sobre diagnostico, tratamentos e acompanhamento
longitudinais, visando evitar complicagcdes funcionais e promover qualidade de vida na
infancia, adolescéncia e idade adulta (Binsfeld; Gomes; Kuschnir, 2023).

As experiéncias dos familiares cuidadores de criancas com anomalias craniofaciais,
demonstradas nos didlogos, revelaram a complexidade e a singularidade de cada caso,

refletindo a luta diaria para garantir o cuidado adequado:

Uma vez por més ou duas [no centro de referéncial, porque ela tem aparelho, tem que
fazer manutengdo. [...] E a plastica depois [cirurgia], mas dai vai ser tudo em
Cascavel [...] ela tem psicologa também, la em Cascavel. (C7)
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Semana passada e essa semana eu estou trazendo-a na fonoaudiologa para fazer o
intensivo, que é para melhorar a fala dela, ela ndo fala direito. Essa semana é duas
vezes ao dia, de manhad e de tarde. (C11)

Ele ndao comia mais, depois comegou a se engasgar, a se afogar. A alimentagdo dele,
ndo tem aquela mastigag¢do normal. (C14)

Os cuidadores enfrentaram também dificuldades financeiras, logisticas e emocionais,

frequentando multiplos servigos de satde e lidando com longas esperas e deslocamentos:

Eu acho que um apoio, ndo so psicologico, pedagdgico, mas financeiro seria
[importante]. (C6.2)

Eu fico o dia inteirinho por la [centro de referéncia). Ndo tem um lugar para ficar, é
muito cansativo. E dai a gente acaba gastando muito mais, vocé precisa comer, vocé
fica estressada, meu Deus! (C7)

Todo dia tinha coisa para fazer em tudo que é lugar, tinha que vir aqui para o centro
de referéncia, tinha que ir a APOFILAB, tinha que ir ao posto de saude, fiz excesso
de acompanhamento |[...] a gente vivia em fungdo dele. [...] nunca era vim fazer tudo
de uma vez, vocé tinha que vir vdrias vezes e ai como a gente vem de Toledo,
deslocamento com carro, combustivel, gasto |[...] complicado! (C12)

Além disso, a falta de suporte institucional para cobrir custos e a necessidade de uma

comunicacdo eficaz entre as equipes de saude trouxeram impasses ao processo do cuidado:

Eu falei tem alguma coisa de errado, eu falei para os médicos que ela tem alguma
coisa que ndo aceita o leite [...] eles falaram que ndo tem exame para a idade dela e
eu fui pesquisar e vi que tinha o exame genético de sangue ai a gente fez. Deu
intolerdncia. Esse é particular, paguei R$ 170. [...] eu fui pra Curitiba para o
neurologista, que falou assim, “leva a sua filha para o cardiologista, ela tem um
problema na cabe¢a, mas primeiro vamos cuidar do cora¢do”, eu me desesperei! |...]
a médica fez um exame e falou “cuida da sua filha porque o cora¢do dela esta
enorme”. Aqui ela faz [acompanhamento] da fissura e la em Curitiba ela faz do
coragdo, da cabeca e do pé, que ela tem os dedos do pé grudados. Em Francisco
Beltrdo ela faz o acompanhamento porque é vinculado com o municipio. (C10)

Ela faz tratamento no Pequeno Principe, uma vez por més a gente também vai pra
Curitiba [...] dorme no onibus, porque vai numa noite e volta na outra |[...] se ficar no
abrigo é por conta deles [alimentag@o]. Se ndo ficar a gente tem que se virar. Aqui no
comego dava uma alimentagdo, agora ndo, a gente tem que se virar. (C16)

Todos esses aspectos demonstraram o quanto as necessidades se diferenciam para cada
familia, em momentos e territorios distintos. O respeito a singularidade da crianga, do
adolescente e de sua familia fundamenta-se no conceito de alteridade, que envolve o
reconhecimento e valorizagao das particularidades do outro, promovendo a corresponsabilidade

nas relacoes. Essa abordagem ¢ essencial para assegurar melhores resultados, uma vez que leva
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em conta as crengas ¢ valores dos pacientes e de suas familias, garantindo um cuidado que
respeite a complexidade biopsicossocial (Silva et al., 2022b).

Cada crianga e adolescente apresentam caracteristicas Unicas que exigem atengdo
especial ¢ um acompanhamento constante, que reflete a complexidade das experiéncias que
essas criancgas, adolescentes e seus cuidadores enfrentam. Esses aspectos ressaltam a

importancia de uma abordagem holistica e sensivel ao cuidar de cada paciente:

Ele falou assim, “mde, eu vou te deixar jad ciente: eu ndo posso dizer para vocé que
na primeira cirurgia vai corrigir tudo [...] tem crian¢as que precisam fazer trés
cirurgias”. Cada vez que eu vou, ele tira foto dela, para comparar com as outras fotos
dos outros anos. Porque além de tudo, com esse problema do crdnio, o peitinho dela
é fora de simetria. Eu conversei com ele sobre essa falta de atengdo dela. Ela ndo
assiste nenhum desenho, ela ndo assiste nada. (C13)

Ficou 20 dias na UTI e mais 30 na UCI [Unidade de Cuidados Intermediérios]. Com
o tempinho de vida dela estd muito atrasado, que ela estd com sete meses e ndo segura
a cabega ainda e nem se senta, e ja era para estar bem espertinha. (C17)

Da mesma forma os enfermeiros destacaram a importancia do cuidado individualizado
e centrado na crianga, adolescente e familia, pautados na necessidade de compreender a

patologia, o contexto familiar e as necessidades especificas de cada caso:

Primeiro a gente tem que conhecer bem toda a questdo da patologia, da deformidade,
de tudo, para saber quais sdao as necessidades da crianga e da familia, [...] conhecer
bem a familia e saber quais sdo as dificuldades que estdo enfrentando para estar
auxiliando. (E2)

Eu tenho que conhecer e saber o que eles precisam para que eu possa saber onde
atuar e o que fazer para que melhore a condi¢do de vida dessa pessoa. (E3)

Cada pessoa lida com o problema de uma forma, entdo a gente ndo sabe se uma mde
recebe o diagnostico de alguma anomalia, se ela ndo vai comegar a rejeitar essa
crianga. (ES)

A singularizagdo da assisténcia € uma estratégia central para promover a integralidade,
com a articulacdo de todas as esferas em satide ao longo das redes de atencao. Um estudo
destacou a importancia de alinhar praticas hospitalares e desospitalizagdo com a organizacao
do trabalho no SUS, promo¢do do autocuidado e abordagens centradas no usuario. Contudo,
desafios persistiram devido a fragmentagdo do modelo de atencao, insuficiéncia na alocacao de
recursos ¢ dificuldades na incorporacao pratica dos discursos de integralidade e
interdisciplinaridade (Belga; Jorge; Silva, 2022).

Esses desafios sao ampliados nas regides de fronteira, onde a produgdo subjetiva assume

uma intensidade multicultural singular. A complexidade das redes de aten¢do ¢ ainda maior,
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pois exige que os limites impostos pelo Estado sejam transcendidos para assegurar a efetividade
dos processos de cuidado. Nesse contexto, a integracdo entre diferentes sistemas de saude,
alinhada as especificidades culturais e sociais locais, ¢ essencial para planejar e sistematizar
acoOes capazes de responder as necessidades de populagdes marcadas pela diversidade e pelas
dindmicas transnacionais (Nunes; Staliano; Oliveira, 2022).

Importante citar as dinamicas transfronteirigas no sul dos EUA. Uma analise do cuidado
de saude as criancas que migram do México para os EUA evidenciou impasses, agravados pela
precariedade estrutural, pobreza e falta de seguro. Essas criancas recebem avaliacdo inicial e
acesso a cuidados primarios e especializados quando necessario. Contudo, ap6s deixarem a
custodia das autoridades fronteirigas, enfrentam barreiras no acesso a medicamentos, transporte
e servigos especializados, comprometendo a continuidade do cuidado. O estudo comparou a
resposta as demandas de satde a gestdo de desastres durante um furacdo, ressaltando a
necessidade de comunicagdo eficiente, integragao de servicos e coordenacao multidisciplinar
para assegurar atendimento adequado (Ayoub-Rodriguez; Fredricks; Griffin, 2024).

De acordo com Belga, Jorge e Silva (2022), o cuidado integral demanda dispositivos
que conectam usudrios, familias e profissionais em redes colaborativas, promove um modelo
singular e horizontal, capaz de responder as necessidades individuais e fortalecer a continuidade
e qualidade do cuidado. Ao confrontarem situa¢des complicadas, os profissionais de saude tém
a chance de superar a visdo idealizada de usuarios submissos, promover um processo de cuidado
compartilhado e corresponsavel. Esse contexto oferece aos profissionais a oportunidade de

desacomodar suas praticas e ressignificar sua abordagem (Queiroz et al., 2021).

6.4.5 Construgao do cuidado compartilhado

A participagdo ativa de usudrios e familiares constitui um pilar fundamental para a
seguranca do cuidado, favorece decisdes embasadas e uma cooperagao eficaz com a equipe de
saude. Quando devidamente informados, pacientes e familiares tornam-se aliados estratégicos
na identificag¢do de falhas e desempenham um papel complementar a atuacao dos profissionais
(Cruz; Pedreira, 2020).

O compartilhamento do cuidado integra as opinides técnicas dos profissionais de saude
aos valores pessoais dos pacientes, promove dignidade e respeita a pratica baseada em
evidéncias. Essa abordagem transcende o bom senso, uma vez que exige habilidades

comunicativas como ferramentas indispensaveis (Forte, 2022).
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A construcao do cuidar de forma compartilhada implica na participagdo ativa da familia
e, quando possivel, da propria crianca e adolescente, com os profissionais explicando, ouvindo
e respeitando suas opinides e necessidades. As falas retrataram que os familiares cuidadores
foram instruidos de forma a participar ativamente do cuidado. Eles receberam orientagdes para
realizarem praticas diarias e cuidados especificos, e isso fortaleceu a construcao compartilhada

do cuidado:

O médico la do Hospital veio e conversou comigo, e me tranquilizou. [...] eles me
passaram tudo [...] no hospital elas ja me ajudaram, me orientaram como que era
para dar o mama. (C2)

Ele [médico da UBS] atendeu a gente uma hora mais ou menos |[...]. Ele me orientou
bastante. [...] ele tinha conhecimento no assunto. [...] e dali para a frente eu so fui
tentando melhorar e quando a N. nasceu para mim foi normal. (C7)

O doutor falou que s6 tem que acalmar ela e esperar passar [as crises convulsivas].
Porque ela ja esta sendo medicada. Uma vez eu estava fazendo a dieta dela errada;
eu perguntei para ela [nutricionista], ela me explicou bem certo a diminui¢do e
melhorou. Eu posso passar [a dieta por sonda] assim, nunca deitada reta. Ela tem que
ficar sempre levantada e sempre de lado, porque se ela tiver o refluxo [...] ela pode
broncoaspirar [referindo-se aos procedimentos que foram ensinados pela equipe
multiprofissional]. (C17)

Nesse ambito, um estudo realizado na Suécia com 95 pais de criancas no pos-operatorio
de corre¢do de craniossinostose destacou a satisfagdo com a competéncia, atitudes e apoio da
equipe, que transmitiram seguran¢a e confianca. Os pais valorizaram a continuidade no
atendimento, a possibilidade de ambos permanecerem juntos no hospital, o envolvimento nas
decisdes e a comunicagdo clara com os profissionais. A dedicacao da equipe, combinada com
o reconhecimento dos pais como parceiros ativos no cuidado, contribuiu para uma experiéncia
hospitalar menos estressante € mais positiva para toda a familia (Zerpe et al., 2022).

Os enfermeiros referiram-se a relevancia do cuidado compartilhado destacando o papel
da equipe de saude na capacitacao dos cuidadores para o manejo diario das necessidades da

crianga:

Orientar os pais, ajudar os pais no cuidado, ensinar a lavagem se tiver a sonda de
alimentagdo, na sonda vesical, na aspiragdo, se for o caso, é muito importante. E uma
base na verdade para essa familia. (E7)

Ensinar a mde, os pais, os dois, ou os cuidadores. (E9)

Ensinar a maezinha, acho que da nossa parte é mais assim, ensinar ela como lidar
com a situagdo. (E10)
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Um estudo chinés que incluiu 106 criangas com fistula anal, verificou a eficacia de uma
intervencao de enfermagem compartilhada com paciente e familiares. Esta abordagem ampliou
o cuidado para incluir a educacao em saude dos cuidadores, o aconselhamento psicologico, a
orientagdo dietética e a preparacao para alta. Os resultados indicaram que essa conduta pode
aliviar efetivamente a dor nas criangas, melhorar seu conforto, reduzir o choro € minimizar a
sobrecarga para as familias (Wei ef al., 2024).

Compreender a interconexdo nas relagdes de troca € reconhecer os usuarios como
agentes autonomos, capazes de contribuir no processo de cuidar. Esse sistema envolve a
reciprocidade nos atos de dar, receber e retribuir, favorecendo o protagonismo dos individuos,

familias e comunidade (Queiroz et al., 2021).

6.4.6 Promocao da Saude e Autonomia do Paciente/Familia

Promover satude se refere a um conjunto de intervengdes e abordagens direcionadas a
melhoria da qualidade de vida. Nesse processo, a participagdo ativa dos individuos ¢
fundamental. Uma abordagem ampliada da pratica clinica, que incorpore um dialogo respeitoso
sobre os valores, crengas e preferéncias dos usudrios, potencializa o sucesso do cuidado
(Carvalho; Akerman; Cohen, 2022).

Logo, a concepgao de saude como exclusividade do profissional-cuidador, detentor do
saber e dos meios de restauracdo, reforga relacdes de poder que precisam ser superadas para
uma abordagem mais inclusiva. E essencial romper com o paradigma biomédico e afirmar uma
clinica centrada na singularidade, priorizando o cuidado como um processo que promove
liberdade, autonomia e a valorizagcdo do sujeito como agente ativo na construcao de seu bem-
estar (Carnut, 2017; Morais; Rocha, 2022).

Dessa forma, a promocao da satide e da autonomia envolve educar e orientar a familia
para que se sintam mais preparados e capacitados a cuidar da crianga, gera independéncia e

empoderamento para lidar com os cuidados diarios e eventuais emergéncias:

Depois que ele nasceu, a gente foi cuidando, foi aprendendo, porque a gente ndo
sabia sobre o assunto, entdo a gente foi levando daqui tudo que ensinavam |[...] o bico
[da mamadeira], o foroaudiologo que orientou, o furo ndo era embaixo, era na ponta
do bico, ele ndo conseguia se alimentar, quando nos viemos aqui no centro de
referéncia ele so veio a ganhar peso. (C9)

Eles [profissionais do centro referéncia] me ensinaram e dali para a frente foi so
evoluindo; a V. comegou a mamar normal. Foi aqui que eu aprendi a alimentar ela,
foi aqui que eu aprendi a como cuidar dela. (C10)
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[...] a gente teve que aprender a diagnosticar a crise convulsiva dela. (C17)

Capacitar os familiares cuidadores para lidar com crises promove sua autonomia e
fortalece seu papel ativo na saude das criancas e adolescentes, inserindo-os em encontros
dialégicos que integram saberes, expectativas e contextos clinicos, equilibrando tutela e
fortalecimento da autonomia (Queiroz et al., 2021). A unido dos saberes multiprofissionais e a
participacao ativa dos usuarios, evidencia uma abordagem humanizada e colaborativa, onde as
familias se sentem valorizadas e orientadas. Essa integracdo consolida o cuidado como uma
pratica compartilhada, adaptada ao contexto inico de cada paciente para promover satde e
autonomia de forma abrangente e continua (Ayres, 2017).

Essa producao dinamica do cuidado depende da interacdo entre gestdo, trabalhadores,
territorios e as necessidades dos usuarios. E essencial estabelecer conexdes entre APS e diversas
modalidades de servigos especializados e desenvolver dispositivos que favoregam a constru¢ao
de redes de suporte. Isso implica uma aposta na integralidade, promove a articulacdo entre
equipes intra e intersetoriais e reestrutura os processos de trabalho (Pereira; Feuerwerker, 2023).

Um estudo canadense destacou que o cuidado integral em saude ¢ fundamental nos
cuidados primadrios, especialmente para individuos com necessidades complexas, que
representam uma grande parte dos usudrios. Contudo, esses pacientes frequentemente
enfrentam piores resultados e experiéncias insatisfatorias. Para melhorar a qualidade do
atendimento e a satide populacional, ¢ crucial que os sistemas de saude se adaptem as diversas
necessidades e fatores individuais de cada paciente (Youssef et al., 2020).

Embora a APS seja um espago propicio para a constru¢do colaborativa entre usuarios e
profissionais, observou-se fragilidades desses encontros nos ultimos anos. A literatura aponta
que esse fenomeno ¢ resultado da sobrecarga das equipes e da ascensdo de uma perspectiva
gerencialista que prioriza o controle e a abordagem instrumental, além de uma visdo de
governanca da vida dos usuarios. A Emenda Constitucional n® 95/2016, que limita os
or¢amentos para saude e educacdo, e as mudangas na PNAB agravaram a seletividade e
fragmentacdo da APS, prejudicou o modelo de atengdo, com flexibilizacdo das equipes,
alteragdes nas funcdes dos ACS e revalorizagdo do modelo médico centrado (Queiroz et al.,
2021).

A desarticulacdo entre os niveis de atencdo a saude compromete a integralidade e
longitudinalidade do cuidado, gera descontinuidade, retrabalho e perda de qualidade no
atendimento. Muitos usudrios, desorientados nas RAS, recorrem a alternativas para superar

barreiras de acesso. A regulagdo s6 alcanga efetividade quando promove conexdes que
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viabilizem o cuidado compartilhado entre os diferentes niveis de aten¢do e fortalegam a relagdo
entre profissionais, pacientes e familias (Queiroz et al., 2021; Lima ef al., 2024).

A logica da longitudinalidade posiciona a APS como eixo central na coordenacao das
RAS. No entanto, desafios persistem para que a APS exerga plenamente esse papel, incluindo
a auséncia de politicas institucionais de fortalecimento, a limitada percepg¢do social sobre sua
importancia, a visdo restritiva de gestores e a escassez de recursos qualificados. Esses entraves
comprometem a implementagao de estratégias inovadoras, dificultam o acolhimento e a criagao
de vinculos so6lidos entre usuarios e servi¢os de saude (Mesquita et al., 2023).

Em regides de faixa de fronteira, o cuidado integral e longitudinal em saude enfrenta
desafios intensificados pela necessidade de conciliar universalidade, financiamento e
organizacdo de servicos em um contexto multicultural. Apesar das limitagdes financeiras e de
planejamento, a oferta de cuidados se mantém, fundamentada em valores humanitarios e nas
dindmicas sociais locais. A integragdo natural entre os habitantes dessas areas favorece o
compartilhamento de servigos de satde e da origem a um "terceiro espaco", caracterizado por
uma identidade coletiva singular, moldada por interagdes culturais, sociais e linguisticas
(Santos-Melo et al., 2024).

Esse contexto conecta-se com a hermenéutica filoséfica ao enfatizar o dialogo, a
intersubjetividade e a construcao de sentido como elementos centrais do cuidado integral. O
encontro entre sujeitos requer abertura, reconhecimento da singularidade e constru¢ao mutua
de significado. A articulagdo entre técnica e ética reflete o principio da sabedoria pratica, que
orienta acdes baseadas no contexto e nas necessidades do outro, promove um cuidado que
valoriza a dimensdo relacional, a promog¢do da autonomia, o vinculo necessario para a
longitudinalidade do cuidado e o respeito a dignidade do paciente (Gadamer, 2015).

Percebe-se que os esforcos ainda sdo insuficientes para garantir a integralidade e a
longitudinalidade necessarias as criancas e adolescentes com anomalia craniofacial e seus
cuidadores. A intersubjetividade e a constru¢do de sentido sdo fundamentais para a
humanizagdo do cuidado, mas, isoladamente, ndo asseguram o acesso regular a servicos
especializados, o acompanhamento sistematico e a articulagdo entre os niveis de aten¢do a
saude. A fragilidade na estruturag¢do das redes de atencdo e a necessidade de maior articulacao
entre técnica e ética evidenciam que, sem planejamento efetivo e politicas publicas solidas e
direcionadas, a assisténcia tende a ser fragmentada, comprometendo o vinculo terapéutico, a
promocao da autonomia e o respeito a dignidade desses pacientes e de suas familias.

A seguir, apresenta-se no quadro 5 uma sintese dos principais achados do presente

estudo, agrupando as potencialidades, desafios e vulnerabilidades que permeiam o cuidado a
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criangas e adolescentes com anomalias craniofaciais em municipios da faixa de fronteira. A
analise contempla dimensdes fundamentais, como acesso e acolhimento, rede de apoio, cuidado
integral e longitudinal, evidencia tanto os avangos conquistados quanto as limitagdes estruturais
e programaticas que impactaram a trajetéria das criancas e adolescentes, bem como de seus

familiares cuidadores.

Quadro 5 - Sintese dos principais achados da pesquisa. Municipios da faixa de fronteira

Oeste do Parana, Brasil, 2024

regional; Integracdo entre
hospital e centro de
referéncia; Prontidao do
centro de referéncia na
organizagdo de consultas e
tratamentos; Acolhimento
empatico das equipes
multiprofissionais no
centro de referéncia; Uso
de tecnologias digitais
para a comunicagio;
Infraestrutura adequada e
suporte logistico no centro
de referéncia mais distante
(Curitiba); Acolhimento
empatico por parte dos

enfermeiros da APS.

no cotidiano e no
cuidado; Auxilio
financeiro de
familiares e amigos;
Apoio pratico e
fraterno de amigos,
grupos de maes e redes
sociais;

Orientagdes da equipe
hospitalar; Apoio
continuo do centro de
referéncia,
Disponibilizagdo de
insumos e beneficios
governamentais;
Compreensao de
empregadores para
ajustar as necessidades
de cuidado; Apoio de
enfermeiros da APS

aos cuidadores.

multidisciplinar no centro
de referéncia; Valorizagao
do vinculo e da
corresponsabilizacao,
principalmente no centro
de referéncia;
Disponibilidade de
tecnologias e
procedimentos
especializados;
Participacdo ativa das
familias no cuidado,
promogao da autonomia e
empoderamento;
Reconhecimento dos
enfermeiros da APS sobre
a importancia do cuidado
individualizado,
compartilhado e centrado

na crianga e na familia.

Acesso/acolhimento Rede de apoio Cuidado integral Cuidado longitudinal
Fortalezas Fortalezas Fortalezas Fortalezas
Servigo de referéncia Suporte de familiares Atendimento Atuacdo empatica das

equipes no centro de
referéncia e APS;
Reconhecimento dos
enfermeiros sobre a
importancia da APS na
continuidade e
longitudinalidade;
Busca ativa por visita
domiciliar e por
mensagem de
WhatsApp®; Apoio ¢

capacitacdo familiar.

Desafios

Desafios

Desafios

Desafios

Burocracia e demora para
exames e consultas
especializadas; Extensdo
territorial; Barreiras de

acesso em regides de

Sobrecarga materna;

Auséncia materna no
dia a dia dos demais

filhos; Auséncia ou

apoio limitado do

Complexidade e
singularidade dos casos;
Fragmentacdo do cuidado
e descontinuidade entre

niveis de ateng¢do; Falta de

Longos periodos de
espera para exames e
consultas; Auséncia de
orientagdes no

diagnostico;
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fronteira - documentagdo e
fluxos limitados para
estrangeiros; Superlotagdo
dos servigos; Falta de
comunicagio e
encaminhamentos
adequados no diagndstico
inicial; Necessidade de
deslocamentos frequentes
para fora do municipio de
residéncia; Desarticulagao | SUS.
e fragilidades na atuacdo
da APS como
coordenadora do cuidado;
Fragil percepcdo dos
cuidadores sobre o papel

da APS.

conjuge; Fragil
reconhecimento dos
cuidadores sobre a
importancia da APS
no suporte/apoio;
Dificuldades para
custear deslocamentos
frequentes, insumos ¢
tratamentos quando

ndo disponiveis pelo

fluxos definidos,
protocolos especificos e
capacitacdo profissional na
APS;

Limitacdes estruturais e
sobrecarga de trabalho;
Longas filas de espera e
dificuldades de acesso a
especialidades e exames;
Barreiras financeiras,
logisticas e de
comunicagdo entre
profissionais e usuarios;
Falta de articulacdo
transnacional em regides
de fronteira com base nas

especificidades culturais e

Encaminhamentos
inadequados entre
especialidades; Atrasos
no inicio do tratamento;
Fragil suporte logistico
e financeiro; Sobrecarga
de trabalho dos
profissionais da APS;
Fragil relagdo entre
usuarios e equipes da
APS; Desarticulacao
entre niveis de ateng¢ao;
Desvalorizagdo do
seguimento na APS;
Despreparo de
profissionais da APS

para condig¢des

sociais locais.

complexas de saude;
Fragmentacdo da APS e
fragil coordenacao das

redes de atencdo.

Situacodes vulneraveis

Individual

Social

Programatica

Cansago fisico e emocional do
cuidador principal; Dificuldade em
conciliar vida pessoal, profissional e
responsabilidades de cuidado;
Sentimento de culpa e medo em
relagdo a saude da crianga ¢
julgamentos sociais; Sobrecarga
emocional e risco de complicagdes de
saude; Frustagdo devido
impossibilidade de manter a
amamentacdo; Isolamento social e
estigmatizacao, incluindo preconceito
contra a crianga; Impacto no vinculo
e na atencdo dedicada aos outros

filhos da familia.

Precarizagdo financeira pela
dependéncia de um tinico
provedor; Fragilidades sociais e
politicas na faixa de fronteira
internacional;

Reorganizacao das dinamicas
familiares, com sobrecarga de
responsabilidades;

Risco de separag@o conjugal,
intensificando o desamparo da
mae;

Risco de menor sensibilidade da
mae as necessidades dos demais
filhos; Discriminagdo e exclusio
social e intrafamiliar; Falta de

suporte comunitario.

Falta de recursos logisticos e
estruturais, resultando em
longos tempos de espera e
deslocamentos frequentes entre
municipios;

Necessidade de custear
medicamentos, exames € outros
tratamentos;

Fragmentacdo e sobrecarga do
sistema de saude em regides de
fronteira; Falta de articulacao
politica e infraestrutura
insuficiente para atender
demandas de satde

transfronteirigas;
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Caréncia de politicas publicas e
suporte adequado aos

cuidadores.

Resultados para a saiide da crianca/adolescente e para a familia

Embora tenha constatado avangos que propiciaram ampliacdo do acesso ao atendimento especializado,
multidisciplinar e mais humanizado, a crianga e adolescente com anomalias craniofaciais enfrentam maior risco
de complicagdes de saude e atrasos no desenvolvimento devido as barreiras logisticas ¢ a fragmentagdo do
cuidado, enquanto seus cuidadores lidam com estresse continuo, estigma e instabilidade social, afetiva e
financeira. A insuficiéncia de politicas ptiblicas adequadas e a limitagdo na integrac@o entre niveis de atencao
agravam as vulnerabilidades, destacando a necessidade de praticas de cuidado integradas, humanizadas e
culturalmente sensiveis para promover qualidade de vida e bem-estar.

Fonte: O autor, 2025
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Os caminhos percorridos pelos familiares cuidadores de criangas e adolescentes com
anomalias craniofaciais na faixa de fronteira revelaram uma realidade de adversidades, marcada
por limitagdes logisticas de acesso aos servigos de saude, necessidade de cuidado longitudinal
para minimizar ou suprir as condi¢des de vulnerabilidades sociais, ampliadas pelas dinamicas
multiculturais e transnacionais dessa regido. Nesse contexto, o pensamento hermenéutico
oferece uma perspectiva enriquecedora, ao enfatizar a importancia da compreensao como
processo dialogico e historico. Aplicada a organizacao do cuidado, essa abordagem convida a
valorizacao das experiéncias vividas pelos familiares e a constru¢ao de sentidos compartilhados
entre usudrios, profissionais de saude e gestores, em um movimento do todo as partes e das
partes ao todo.

Nessa reflexdo teorica, o encontro humano ¢ mediado pela linguagem e pela tradigao, e
a compreensao so € possivel por meio de uma abertura ao "outro". Essa visao ressoa nas praticas
de escuta ativa e acolhimento, necessarias para a constru¢ao de vinculos de confianca e para a
incorporacdo de aspectos culturais, emocionais e sociais, essenciais ao cuidado longitudinal. A
interacdo entre profissionais e familias, quando pautada pelo respeito as singularidades, permite
que o cuidado seja ndo apenas técnico, mas também ético e humano, promovendo o
protagonismo dos cuidadores e a adesdo ao tratamento.

A realidade fronteirica, com suas complexas interagdes, exige que o cuidado transcenda
o modelo biomédico tradicional, reconhecendo a diversidade de horizontes de compreensao.
Dessa forma, a APS desempenha um papel central como porta de entrada e eixo articulador do
SUS. No entanto, o nivel primario ainda se depara com limitagdes em seu papel coordenador
da assisténcia em saude, refletidas na baixa percepcao dos cuidadores sobre sua importancia e
na insuficiéncia de capacitagdo dos profissionais para o manejo de condigdes complexas.

Limitagdes estruturais, fragmentagao dos fluxos assistenciais e as barreiras burocraticas
comprometeram a integralidade e a equidade, especialmente para populacdes em situagdao de
vulnerabilidade. A hermenéutica sugere que superar esses desafios requer uma "fusdo de
horizontes" — a constru¢do de entendimento mutuo entre os diferentes atores envolvidos no
cuidado, considerando suas historias, culturas e perspectivas.

Os cuidadores, sobretudo as maes, enfrentaram sobrecargas emocionais, financeiras e
sociais, agravadas pela dependéncia de centros de referéncia relativamente distantes de seus
municipios de origem, deslocamentos frequentes e custos adicionais com tratamentos. Além

disso, questdes psicossociais, como o estigma, afetaram o bem-estar de cuidadores, criancas e
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adolescentes, evidenciando a necessidade de um suporte abrangente que valorize o contexto
individual e familiar. A hermenéutica filosofica reverbera que a experiéncia vivida por essas
familias carrega uma verdade unica, que deve ser compreendida e integrada ao planejamento
das acoes de saude para alcangar sucesso pratico.

Apesar das dificuldades, a presenga do centro especializado regional, ainda que distante
para algumas familias, e a atuacdo de equipes multiprofissionais, combinadas ao uso de
tecnologias digitais, fortaleceram a adesao ao tratamento € amenizaram os entraves existentes.
Beneficios governamentais, como o BPC ¢ a oferta gratuita de medicamentos e insumos pelo
SUS, foram essenciais para aliviar as dificuldades financeiras. Redes de apoio social e familiar,
incluindo grupos digitais de maes, emergiram como espagcos de acolhimento e
compartilhamento de experiéncias, promoveram a solidariedade e o enfrentamento coletivo das
adversidades.

Por outro lado, as limitagdes do SUS em regides fronteiricas evidenciaram a necessidade
de politicas publicas que contemplem as especificidades desses territorios, promovam maior
integracdo entre os sistemas de saide e incentivem a cooperagdo transfronteirica. Portanto,
torna-se relevante praticas inclusivas que respeitem as tradi¢des e o contexto historico-cultural
das populagdes, favorecendo a construgdo de redes colaborativas que superem as barreiras
fisicas, administrativas e simbolicas.

A organizagdo da rede de cuidados as criangas e adolescentes com anomalias
craniofaciais requer uma abordagem holistica e dialdgica, que integre as dimensdes técnica,
ética, relacional e singular, capazes de promover a autonomia do paciente/familia nos cuidados
cotidianos. O fortalecimento da APS, a articulagcdo com centros especializados e a capacitacao
continua dos profissionais de satde sao fundamentais para fortalecer o cuidado integral e
continuo, contribuindo para resultados mais positivos no manejo diario das necessidades das
criangas/adolescentes/familias.

Por fim, a pratica do cuidado deve ser orientada por uma dimensao transformadora,
pautada pela escuta ativa, pela corresponsabilidade e pela construg¢ao de sentido compartilhado.
Nesse processo, reforca-se a necessidade de reconhecer a riqueza da experiéncia humana e a
valorizar a alteridade, construindo um cuidado que respeite as particularidades das criancas e
adolescentes com anomalias craniofaciais e de suas familias, promovendo autonomia,

dignidade e qualidade de vida em um contexto de fronteira multicultural.
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APENDICES

Apéndice A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) — Familiares
cuidadores

Titulo do Projeto: Rede de cuidados as criangas e adolescentes com anomalias craniofaciais na
perspectiva de cuidadores e enfermeiros da Atengdo Primaria em Saude

Pesquisador para contato: Rosangela Agripino da Silva Martins

Telefone: (45) 999567974

Orientador do Projeto: Rosane Meire Munhak da Silva

Telefone: (45) 991059678

Endereco de contato (Institucional): Av. Tarquinio Joslin dos Santos, 1300 — Jardim
Universitario — Foz do Iguagu/PR

Prezado participante,

Convido vocé a participar de uma pesquisa intitulada “Rede de cuidados as criangas e
adolescentes com anomalias craniofaciais na perspectiva de cuidadores e enfermeiros da
Atenc¢do Primaria em Satude”, coordenada pela Prof®. Dr*. Rosane Meire Munhak da Silva.
Esta pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa visando a protegdo dos
participantes da pesquisa.

O objetivo estabelecido por este estudo sera compreender, na experiéncia de cuidadores
e enfermeiros da APS, a organizacdo da rede de cuidados as criancas ou adolescentes com
anomalias craniofaciais em municipios da faixa de fronteira do Parana.

A sua participagdao consistira em responder algumas perguntas e/ou conversar com a
pesquisadora acerca do tratamento de seu familiar. No entanto, a pesquisa podera causar a vocé
constrangimento ao expor a sua trajetoria, além de relembra-lo emogdes passadas. Os riscos
podem ser considerados minimos, sem interferéncia direta visto que, o instrumento de pesquisa
€ o processo terapéutico, além de que seu nome nao serd divulgado. A entrevista podera ocorrer
de forma presencial, em local privativo, de sua escolha, podendo ser o Centro de Atendimento
a Pessoa com Anomalia Craniofacial, no Hospital ou em seu domicilio, com a presenga do
pesquisador conforme data e horario estabelecidos. A entrevista também podera ser online, via
mensagem de texto instantanea, mensagens de voz ou video chamada, de sua escolha.

Vocé ndo terd nenhum gasto com a pesquisa € ndo sera remunerado(a) por sua
participagdo. Também vocé podera, a qualquer momento, desistir de participar da pesquisa sem
qualquer prejuizo. Para que isso ocorra, basta informar, por qualquer modo que lhe seja
possivel, que deseja deixar de participar da pesquisa e qualquer informacao que tenha prestado
sera retirada do conjunto dos dados que serdo utilizados na avaliacdo dos resultados.

Garantimos a confidencialidade e o sigilo de sua participacdo em todas as etapas da
pesquisa e de futura publicagdo dos resultados. O seu nome e do seu filho, enderego, voz e
imagem nunca serdo associados aos resultados desta pesquisa, exceto quando vocé desejar. Sera
omitido qualquer dado que possa identificad-lo em futuras divulgacdes. Além disso, a equipe
participante tera acesso as informagdes contidas nesse estudo por meio de decodificagdes dos
participantes, garantindo a confidencialidade.

As informagdes que vocé fornecer serdo utilizadas exclusivamente nesta pesquisa. Caso
as informacgdes fornecidas e obtidas com este consentimento sejam consideradas tteis para
outros estudos, vocé sera procurado para autorizar novamente o uso.

O Material coletado serd mantido em arquivo pelo periodo de cincos anos, conforme
orienta a resolugdo 466/2012 e o Comité de Etica em Pesquisa. Apos a entrevista, vocé podera
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solicitar ao pesquisador informagdes sobre a sua participagdo ou a pesquisa em qualquer
momento.

Caso vocé precise informar algum fato ou decorrente da sua participagdo na pesquisa,
esses sao os enderecos: Foz do Iguacu: Universidade Estadual do Oeste do Parana — Campus
de Foz do Iguacu, Av. Tarquinio Joslin dos Santos, 1300, Jardim Universitario, 85851-100,
contato: Rosane Meire Munhak da Silva, Telefone/Whatsapp: (45) 99105-9678 ¢ Rosangela
Agripino da Silva Martins, Telefone/Whatsapp: (45) 999567974. Caso vocé precise informar
algum fato, ou decorrente da sua participagdo na pesquisa e se sentir desconfortavel em procurar
o pesquisador, vocé podera procurar o Comité Permanente de Etica em Pesquisa envolvendo
Seres Humanos da UNIOESTE (CEP), de segunda a sexta-feira, no horario de 08h00 as
15h30min, na Reitoria da UNIOESTE, sala do Comité de Etica, PRPPG, situado na rua
Universitaria, 1619, Bairro Universitario, Cascavel - PR. Caso prefira, vocé pode entrar em
contato via Internet pelo e-mail: cep.prppg@unioeste.br ou pelo telefone do CEP que ¢ (45)
3220-3092.

Eu, declaro  estar
ciente e suficientemente esclarecido sobre os fatos informados neste documento. Sabendo que
poderei solicitar informagdes sobre a pesquisa em qualquer momento. Este documento esta
sendo apresentado a voc€ em duas vias, sendo que uma via € sua. Sugerimos que guarde a sua
via de modo seguro. Declaro que aceito participar desta pesquisa, conhecendo os riscos €
beneficios por livre espontanea vontade estando ciente que posso desistir a qualquer momento.

Foz do Iguagu, / /2023

Assinatura do Participante Assinatura do Pesquisador Responsavel
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Apéndice B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) — Enfermeiro (a) APS

Titulo do Projeto: Rede de cuidados as criangas e adolescentes com anomalias craniofaciais, na
perspectiva dos cuidadores e de enfermeiros da Atengdo Primaria em Satde, em municipios da
faixa de fronteira do Parana

Pesquisador para contato: Rosangela Agripino da Silva Martins

Telefone: (45) 999567974

Orientador do Projeto: Rosane Meire Munhak da Silva

Telefone: (45) 991059678

Endereco de contato (Institucional): Av. Tarquinio Joslin dos Santos, 1300 — Jardim
Universitario — Foz do Iguagu/PR

Prezado participante,

Convido vocé a participar de uma pesquisa intitulada “Rede de cuidados as criangas e
adolescentes com anomalias craniofaciais, na perspectiva dos cuidadores e de enfermeiros da
Atenc¢do Primaria em Satde, em municipios da faixa de fronteira do Parana”, coordenada pela
Prof'. Dr*. Rosane Meire Munhak da Silva. Esta pesquisa sera submetida a0 Comité de Etica
em Pesquisa visando a prote¢do dos participantes da pesquisa.

O objetivo estabelecido por este estudo sera compreender, na experiéncia de cuidadores
e enfermeiros da APS, a organiza¢dao da rede de cuidados as criangas ou adolescentes com
anomalias craniofaciais em municipios da faixa de fronteira do Parana.

A sua participagdo consistira em responder algumas perguntas e/ou conversar com a
pesquisadora acerca da sua pratica profissional na APS. No entanto, a pesquisa podera causar a
vocé constrangimento ao expor a sua trajetoria, além de relembra-lo emogdes passadas. Os
riscos podem ser considerados minimos, sem interferéncia direta visto que, o instrumento de
pesquisa € o processo terapéutico, além de que seu nome nao sera divulgado. A entrevista
podera ocorrer de forma presencial, em local privativo, de sua escolha, podendo ser a UBS,
com a presenca do pesquisador conforme data e horario estabelecidos. A entrevista também
podera ser online, via mensagem de texto instantdnea, mensagens de voz ou video chamada, de
sua escolha.

Vocé ndo terd nenhum gasto com a pesquisa ¢ ndo sera remunerado(a) por sua
participagdo. Também vocé podera, a qualquer momento, desistir de participar da pesquisa sem
qualquer prejuizo. Para que isso ocorra, basta informar, por qualquer modo que lhe seja
possivel, que deseja deixar de participar da pesquisa e qualquer informacao que tenha prestado
sera retirada do conjunto dos dados que serdo utilizados na avaliacdo dos resultados.

Garantimos a confidencialidade e o sigilo de sua participacdo em todas as etapas da
pesquisa e de futura publica¢do dos resultados. O seu nome, endereg¢o, voz € imagem nunca
serdo associados aos resultados desta pesquisa, exceto quando vocé desejar. Sera omitido
qualquer dado que possa identifica-lo em futuras divulgacdes. Além disso, a equipe participante
tera acesso as informacodes contidas nesse estudo por meio de decodificagdes dos participantes,
garantindo a confidencialidade.

As informagdes que vocé fornecer serdo utilizadas exclusivamente nesta pesquisa. Caso
as informacgdes fornecidas e obtidas com este consentimento sejam consideradas tteis para
outros estudos, vocé serd procurado para autorizar novamente o uso.

O Material coletado serd mantido em arquivo pelo periodo de cincos anos, conforme
orienta a resolugdo 466/2012 e o Comité de Etica em Pesquisa. Apos a entrevista, vocé podera
solicitar ao pesquisador informagdes sobre a sua participacdo ou a pesquisa em qualquer
momento.
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Caso vocé precise informar algum fato ou decorrente da sua participagdo na pesquisa,
esses sao os enderecos: Foz do Iguacu: Universidade Estadual do Oeste do Parana — Campus
de Foz do Iguacu, Av. Tarquinio Joslin dos Santos, 1300, Jardim Universitario, 85851-100,
contato: Rosane Meire Munhak da Silva, Telefone/Whatsapp: (45) 99105-9678 ¢ Rosangela
Agripino da Silva Martins, Telefone/Whatsapp: (45) 999567974. Caso vocé precise informar
algum fato, ou decorrente da sua participagdo na pesquisa e se sentir desconfortavel em procurar
o pesquisador, vocé podera procurar o Comité Permanente de Etica em Pesquisa envolvendo
Seres Humanos da UNIOESTE (CEP), de segunda a sexta-feira, no horario de 08h00 as
15h30min, na Reitoria da UNIOESTE, sala do Comité de Etica, PRPPG, situado na rua
Universitaria, 1619, Bairro Universitario, Cascavel - PR. Caso prefira, vocé pode entrar em
contato via Internet pelo e-mail: cep.prppg@unioeste.br ou pelo telefone do CEP que ¢ (45)
3220-3092.

Eu, declaro  estar
ciente e suficientemente esclarecido sobre os fatos informados neste documento. Sabendo que
poderei solicitar informagdes sobre a pesquisa em qualquer momento. Este documento esta
sendo apresentado a voc€ em duas vias, sendo que uma via € sua. Sugerimos que guarde a sua
via de modo seguro. Declaro que aceito participar desta pesquisa, conhecendo os riscos €
beneficios por livre espontanea vontade estando ciente que posso desistir a qualquer momento.

Foz do Iguagu, / /2024

Assinatura do Participante Assinatura do Pesquisador Responsavel
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Apéndice C — Roteiro 1 - Entrevista com Familiar Cuidador da Crianca ou Adolescente

Parte 1. Identificacdo da crianca ou adolescente
1. Iniciais da crianga:
2. Sexo:( )F ()M
3. Idade:
4. Diagndstico:
Parte 2. Identificacido do cuidador
1. Iniciais do participante:
2. Sexo:( )F ()M
3. Idade:
4. Telefone e outros meios de contato:
5. Grau de parentesco com o paciente:
6. Em qual municipio vocé reside?
7. Qual a unidade basica de satide mais proxima de sua residéncia? Qual equipe de referéncia de
acordo com seu endereco?
Parte 3. Roteiro de perguntas para conversar
1. Quais os caminhos percorridos em busca do diagnostico e tratamento da crianga/adolescente?
2. Alguém te ajuda com as demandas do tratamento? Como isso acontece?
3. Quando e como foi a descoberta do problema da crianga/adolescente?
4. Vocé foi orientada(o) sobre o diagndstico e tratamento? Se sim, descreva-me como foi.
5. Conte-me como foi o inicio do tratamento.
6. Como foi ou esta sendo desenvolvido o tratamento dele(a)? (quantas consultas, cirurgias, locais)
7. Vocé precisou procurar outras instituigdes de satde? Quais? Como foi essa procura? E o
transporte, como foi?
8. Conte-me como funciona o processo de ir até o CEAPAC?
9. Como vocé organiza a sua vida cotidiana quando a crianga/adolescente precisa de consulta,
cirurgia, intervengdes...?
10. Quais os tratamentos que ainda precisara futuramente?
11. O que vocé espera encontrar nesses caminhos que ainda estardo por vir?
12. Se vocé precisar de ajuda com os afazeres e cuidados domiciliares, vocé conta com a ajuda de
quem?
13. Se vocé precisar de ajuda com os cuidados com a crianga/adolescente, vocé conta com a ajuda de
alguém? Quem? Fale-me sobre isso.
14. Alguém te ajuda com as demandas do tratamento? Como isso acontece?
15. Se vocé precisar de ajuda financeira, vocé tem alguém para o apoiar? Conte-me sobre essa ajuda.
16. Vocé teve dificuldades relacionadas ao tratamento e rede de apoio? Conte-me sobre estes
aspectos.
17. Vocé é acolhido pelos servicos de satide? Como isso acontece? Quais profissionais o acolhe?
18. Vocé leva a crianca/adolescente para acompanhamento na unidade basica de satde? Quais

servigos vocé procura de 14?7 Vocé se sente acolhido(a)?




19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.
27.

Os profissionais da atengdo primaria conhecem a histéria de saide e doenca da
crianga/adolescente?

Os profissionais da unidade basica de satde tiveram participagdo no diagnostico,
encaminhamentos e tratamento do seu filho(a)? Se sim, descreva essa participagéo.

Se vocé precisar a qualquer hora, vocé consegue atendimento na unidade basica de saude?

Vocé recebe os profissionais de saide em sua casa? Como isso acontece?

Vocé consegue atendimento por telefone com os profissionais de satide da unidade basica de
saude? Conte-me como isso acontece.

Se vocé precisar de materiais ou insumos para os cuidados a crianga/adolescente em casa, 0s
servigos de saude fornecem? Quais materiais? Como isso funciona?

Houve mudangas significativas na dinamica familiar apos o diagndstico e inicio do tratamento?
Se sim, quais foram as mudangas?

Vocé pode descrever como a crianca/adolescente se sente em todo esse processo de tratamento?

Gostaria de contar mais alguma coisa?

138



Apéndice D — Roteiro 2 - Entrevista com Enfermeiro da Aten¢do Primaria a Saude

Parte 1: Identificacao:

1. Qual a sua idade?
Sexo?( )M ()F
Qual a sua formagao? E quanto tempo faz?

Quanto tempo trabalha na atengdo primaria em satde?

vk v

Quanto tempo trabalha nesta unidade de saade?

1.

11.

Parte 2: Roteiro de perguntas para conversar:

Na sua opinido, qual o papel da atencdo priméria no diagndstico e tratamento das criangas e
adolescentes com anomalias craniofaciais?

Em sua trajetoria profissional na atenc¢do primaria, quais foram suas agdes e intervencdes diante de
casos de criangas ou adolescentes com diagnostico de anomalias craniofaciais?

Vocé acha importante que o Enfermeiro e a equipe da atengdo primaria realizem o acompanhamento
da crian¢a ou adolescente com anomalia craniofacial e sua familia? Fale-me sobre isso.
Atualmente, reside algum paciente, em sua area de abrangéncia, que esteja realizando tratamento
devido anomalia craniofacial? Vocé realiza o acompanhamento deste paciente? Como ocorre esse
acompanhamento? Se caso ndo tiver nenhum caso, pedir para comentar algum que o profissional
acompanhou.

Em seu municipio existe algum protocolo ou fluxo de atendimento destinado ao paciente com
diagnéstico de anomalias craniofaciais? Vocé pode me explicar como funciona?

Vocé ja recebeu algum tipo de treinamento ou capacitagdo para atender individuos com anomalias
craniofaciais?

Se uma crianga ou adolescente de sua area de abrangéncia nascer com anomalia craniofacial, quais
serdo os encaminhamentos realizados e servigos acionados para iniciar o processo de tratamento?
Por favor explique como tudo funciona.

E se essa familia residir em outro pais (Paraguai ou Argentina), como serdo organizados os cuidados
e os encaminhamentos?

Vocé se sente preparado para atender as demandas, em nivel primario, de uma crianga ou
adolescente com anomalia craniofacial? Deixe sua sugestdo do que vocé precisa para melhorar seu

atendimento a esse publico e o que o servigo precisa melhorar.

10. Na sua opinido, como a equipe da aten¢do primaria pode apoiar as familias nessa trajetoria para o

diagnostico e cuidados de uma crianca ou adolescente com anomalia craniofacial?
Como vocé percebe a saide mental do principal cuidador da crianca ou adolescente com anomalia

craniofacial? E como a ateng@o primaria pode realizar intervengdes a esse respeito?

12. Gostaria de comentar algo, relacionado a esse assunto, que ndo foi perguntado anteriormente?
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ANEXOS

Anexo A - Parecer do CEP

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO
. OESTE DO PARANA - W -
UNIOESTE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O cuidado a crianga e ao adolescente com anomalias craniofaciais
Pesquisador: Rosane Meire Munhak da Silva

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 66724122.7.0000.0107

Instituicao Proponente: UNIVERSIDADE ESTADUAL DO OESTE DO PARANA
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.910.292

Apresentacao do Projeto:

A pesquisadora visa analisar a atencao e o cuidado as criangas e adolescentes com anomalias craniofaciais
em municipios pertencentes em faixa de fronteira

Objetivo da Pesquisa:

Analisar a atencdo e o cuidado as criangas e adolescentes com anomalias craniofaciais em municipios
pertencentes em faixa de fronteira

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Descritos com clareza no projeto.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Atende aos critérios CEP/CONEP para ser desenvolvida.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Todos os documentos foram apresentados.

Recomendacoes:

Divulgar os resultados.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

N&o ha pendéncias e ou inadequagdes.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Endereco: RUA UNIVERSITARIA 1619

Bairro: UNIVERSITARIO CEP: 85819-110
UF: PR Municipio: CASCAVEL
Telefone: (45)3220-3092 E-mail: cep.prppg@unioeste br

Pagina 01 de 02



UNIVERSIDADE ESTADUAL DO

OESTE DO PARANA -

UNIOESTE

Continuagéo do Parecer: 5.910.292

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Qe

mo

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 20/01/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2064321 .pdf 09:49:35
Declaragéo de Anexo_lll_uso_dados_arquivo.docx 20/01/2023 |Rosane Meire Aceito
Pesquisadores 09:48:47 [Munhak da Silva
Declaracéo de Declaracao_pesquisa_nao_iniciada.docy 20/01/2023 |Rosane Meire Aceito
Pesquisadores 09:47:32 | Munhak da Silva
Declaragéo de Anexo_|l_autorizacao.pdf 20/01/2023 |Rosane Meire Aceito
Instituicéo e 09:39:45 |Munhak da Silva
|Infraestrutura
TCLE / Termos de [tcle_ceapac.docx 20/01/2023 |Rosane Meire Aceito
Assentimento / 09:39:27 [Munhak da Silva
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |Projeto_ceapac.docx 20/01/2023 |Rosane Meire Aceito
Brochura 09:37:09 |Munhak da Silva
Investigador
Folha de Rosto folha_de_rosto_assinada.pdf 20/12/2022 |Rosane Meire Aceito

09:37:45 | Munhak da Silva

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Néo

CASCAVEL, 24 de Fevereiro de 2023
Assinado por:
José Carlos da Costa
(Coordenador(a))

Endereco: RUA UNIVERSITARIA 1619

Bairro: UNIVERSITARIO CEP: 85819-110

UF: PR Municipio: CASCAVEL

Telefone: (45)3220-3092 E-mail: cep.prppg@unioeste br
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Anexo B - Emenda ao CEP

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO
. OESTE DO PARANA - W mo
UNIOESTE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: O cuidado a crianga e ao adolescente com anomalias craniofaciais
Pesquisador: Rosane Meire Munhak da Silva

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 66724122.7.0000.0107

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE ESTADUAL DO OESTE DO PARANA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.732.216

Apresentacao do Projeto:

Para esta ementa a proposta é inserir enfermeiros de unidades basicas de saude para melhor compreender
a rede de cuidados as criangas e ou adolescentes com anomalias craniofaciais. Trata-se de uma pesquisa
descritiva qualitativa, a ser realizada no Centro de Atencao e Pesquisa em Anomalias Craniofaciais, situado
no municipio de Cascavel, Parana, Brasil. Serdo realizadas entrevistas, presenciais ou online, com os
cuidadores de criangas ou adolescentes em atendimento na referida instituicdo e com enfermeiros de
unidades basicas de saude do municipio de residéncia da familia, preferencialmente. Os dados serdo
analisados por analise tematica. Resultados esperados: espera-se identificar os caminhos percorridos pelos
familiares de criangas ou adolescentes com anomalias craniofaciais e apresentar as dificuldades
encontradas nesse trajeto. Além disso, espera-se descrever como ocorre o cuidado longitudinal e como se
organiza a rede de apoio social na busca pelo diagndstico e tratamento, para assim fortalecer o
conhecimento e as praticas assistenciais.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo: analisar a atencdo e o cuidado as criangcas e adolescentes com anomalias craniofaciais em
municipios pertencentes em faixa de fronteira.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Descritos com clareza no projeto.
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Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Pesquisa de relevancia para a area de Ciéncias da Saude.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Todos os termos de apresentagdo obrigatéria foram anteriormente apresentados.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
Emenda adequada do ponto de vista ético envolvendo seres humanos.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_230260| 13/03/2024 Aceito
do Projeto 9 E1.pdf 16:39:29
Folha de Rosto Folha_de_Rosto_ementa.pdf 13/03/2024 |Rosane Meire Aceito
16:35:07 | Munhak da Silva

Declaragéo de Declaracao_pesquisa_nao_iniciada.pdf | 12/03/2024 |Rosane Meire Aceito

Pesquisadores 17:43:13 | Munhak da Silva

Qutros cascavel.pdf 12/03/2024 |Rosane Meire Aceito
17:39:39 | Munhak da Silva

Qutros toledo_2.pdf 12/03/2024 | Rosane Meire Aceito
14:58:00 | Munhak da Silva

Qutros toledo.pdf 12/03/2024 | Rosane Meire Aceito
14:57:37 | Munhak da Silva

Qutros sao_miguel.pdf 12/03/2024 | Rosane Meire Aceito
14:57:14 | Munhak da Silva

Outros santa_terezinha.pdf 12/03/2024 |Rosane Meire Aceito
14:56:46 | Munhak da Silva

Outros foz_do_Iguacu.pdf 12/03/2024 |Rosane Meire Aceito
14:56:16 | Munhak da Silva

Qutros dois_vizinhos.pdf 12/03/2024 |Rosane Meire Aceito
14:55:36__| Munhak da Silva

TCLE / Termos de |tcle_enfermeiros.docx 12/03/2024 |Rosane Meire Aceito

Assentimento / 14:53:49 |Munhak da Silva

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |Projeto_ceapac_ementa.docx 12/03/2024 | Rosane Meire Aceito

Brochura 14:53:35 |Munhak da Silva

Investigador

Declaragéo de Anexo_lll_uso_dados_arquivo.docx 20/01/2023 |Rosane Meire Aceito

Pesquisadores 09:48:47 |Munhak da Silva

Declaragéo de Declaracao_pesquisa_nao_iniciada.docy 20/01/2023 |Rosane Meire Aceito

Pesquisadores 09:47:32 | Munhak da Silva
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Declaragéo de Anexo_lI_autorizacao.pdf 20/01/2023 |Rosane Meire Aceito
Instituicao e 09:39:45 |Munhak da Silva
Infraestrutura
TCLE / Termos de  |tcle_ceapac.docx 20/01/2023 |Rosane Meire Aceito
Assentimento / 09:39:27 | Munhak da Silva
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |Projeto_ceapac.docx 20/01/2023 |Rosane Meire Aceito
Brochura 09:37:09 |Munhak da Silva
Investigador

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

CASCAVEL, 28 de Margo de 2024

Assinado por:
Dartel Ferrari de Lima

(Coordenador(a))
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