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ALERTA!

E extremamente importante respeitar
a privacidade e protecdo de dados
das criancas. Portanto, ressaltamos
que este material, que contém fotos
de criancas atendidas por esse
projeto, sé poderd ser compartilhado
com a prévia autorizagdo da OSC
Semear Acdo. Mesmo com a devida
autorizacdo para utilizar essas
imagens na composicdo deste
material, é essencial que tenhamos
um controle rigoroso sobre o
compartilhamento, garantindo total
conformidade com a Lei Geral de
Protecdo de Dados. Assim,
asseguramos o respeito aos direitos e

a seguranca das criangas envolvidas.
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Apresentamos a
SEMEAR ACAO, uma

organizagao da
sociedade Civil
comprometida com a
transformacao social.

Registrada sob o CNPJ
13.536.572/001-50 e
com sede juridica no
distrito de Croata dos
Martins, Municipio de
Varjota, no interior do
Estado do Ceara.

Fundada em 2010, nossa
associacao teve  seu
inicio focado no eixo da

educacao ambiental.
Com o passar do tempo,
ampliamos nossa

atuacao para atender as
demandas sociais da
regiao, sempre buscando
promover um impacto
positivo e sustentavel em
nossa comunidade.
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Como nasceu o
Projeto Flor de
Girassol?

O Projeto Flor de Girassol é uma iniciativa derivada do Programa Maria Joana,

que integra o eixo de atuagdo em satde da OSC Semear Acdo. Esse programa
tem como objetivo auxiliar pessoas que se encontram acamadas devido a
condi¢cdes como acidente vascular cerebral (AVC), acidentes automobilisticos,
sindromes, doencas raras, além de individuos acamados devido a idade
avancada, microcefalia e outras doencas que colocam suas familias em situagdo
de vulnerabilidade social.
O programa Maria Joana é simbolizado pela flor de létus, uma bela e
extraordinaria flor que se desenvolve em meio a dguas, inclusive em pantanos e
lama. Essa flor representa mistério, espiritualidade, verdade, protecdo e amor.
A partir dessa perspectiva, foram criados os projetos do programa Maria Joana,
que sdo divididos por faixa etaria, simbolizando a criagdo do Jardim da Joana.
Os projetos sdo os seguintes:

e Projeto Flor de Girassol: voltado para criangas e adolescentes de 0 a 17

anos.

e Projeto Flor de Lirio: direcionado para adultos de 19 a 39 anos.

e Projeto Flor Amor Perfeito: destinado a pessoas de 40 a 59 anos.

* Projeto Flor de Mandacaru: voltado para individuos acima de 60 anos.

e Projeto "Cerca Viva": é a base do jardim e consiste no acolhimento aos

cuidadores.

Esses projetos foram criados com o intuito de oferecer suporte e assisténcia
adequados a cada faixa etdria, contribuindo para o bem-estar e qualidade de

vida dos assistidos e suas familias.




PROJETO FLOR DE
GIRASSOL

OBJETIVO GERAL:

Realizar o mapeamento abrangente de
criangas e adolescentes, com idades entre O
e 17 anos, levando em consideragao suas
condi¢des de saude e necessidades fisicas.
Isso inclui identificar as dificuldades
enfrentadas no acesso a especialistas,
exames especificos, diagndsticos, laudos,
insumos, fraldas, alimentos e o
encaminhamento para politicas publicas
existentes, além de buscar atendimento para
essas necessidades por meio de parcerias
com apoiadores do projeto. Além disso, o
objetivo é promover a unido dos pais de
criangas com necessidades especiais, como
sindromes e sequelas, proporcionando um
ambiente de capacitagdo em grupo, troca de
informagdes, medicamentos e insumos,
compartilhamento de experiéncias e
fortalecimento emocional dos pais.



OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1.Mapeamento das criangas:

o |dentificar e registrar informagdes das criangas e adolescentes na faixa etdria de 0 a 17

anos.
2.Levantamento das sindromes, doengas e sequelas:

o Realizagdo de levantamento detalhado das sindromes, doencas e sequelas presentes nas

criangas mapeadas.
3.Levantamento de necessidade especifica por patologias:

o |dentificar as necessidades especificas de cada crianga de acordo com sua patologia,
levando em consideracdo os servicos médicos, exames, laudos, insumos, fraldas,
alimentos, entre outros.

4.Levantamento de politicas publicas existentes, municipal, estadual e federal:

o Pesquisar e levantar as politicas publicas j& existentes em dmbito municipal, estadual e
federal que possam ser direcionadas as necessidades das criangas e adolescentes.

5.Parcerias com clinicas, médicos especializados e secretarias envolvidas e projetos locais:

o Estabelecer parcerias com clinicas, médicos especializados, secretarias e projetos locais
para garantir o acesso a servigos especializados e apoio necessério.

6.0Organizagdo de grupo de WhatsApp, paginas no Instagram e outros meios de
comunicagao:

o Criar um grupo de WhatsApp e paginas nas redes sociais, como Instagram, para promover
a comunicagao e compartilhamento de informagdes com a sociedade civil e empresarial.

7.Desenvolvimento de parcerias com equipe multidisciplinar para atendimento domiciliar:

o Estabelecer parcerias com uma equipe multidisciplinar para oferecer atendimento
domiciliar e amenizar as sequelas decorrentes das doengas.

8.Desenvolvimento de agoes de rodas de conversa com profissionais psicélogos:

o Realizar agdes de rodas de conversa com profissionais psicélogos para promover a

escuta ativa e o fortalecimento dos cuidadores.
9.Desenvolvimento de agdes para captagdao de novos parceiros, apoiadores e
patrocinadores:

o Criar estratégias e agdes para atrair novos parceiros, apoiadores e patrocinadores que
possam contribuir com recursos e apoio para os projetos.

10.Implantagao de termos de parcerias com os érgaos institucionais:

o Estabelecer termos de parceria com érgéos institucionais para formalizar e fortalecer as

colaboragdes e parcerias existentes.



JUSTIFICATIVA

A partir das visitas realizadas no &mbito do Programa Maria Joana, constatou-se a
necessidade de um atendimento individualizado para um grupo especifico de
criangas com necessidades especiais. Diante desse cendrio, foi realizada uma
coleta de dados e informagdes detalhadas, resultando na criagdo de um grupo
composto por pais de criancas com necessidades especiais e outras pessoas
envolvidas nesse contexto.

Esse grupo se tornou fundamental para abordar de maneira especifica as
necessidades dessas criancas, buscando compreender e acompanhar suas
demandas didrias de forma mais efetiva. Através dessa abordagem personalizada
e do envolvimento direto dos pais e demais pessoas do grupo, torna-se possivel
oferecer um atendimento mais adequado e direcionado, considerando as
particularidades de cada crianga.

Ao entender e acompanhar de perto as necessidades dessas criangas, é possivel
oferecer suporte e assisténcia mais eficazes, contribuindo para o seu
desenvolvimento e bem-estar. Além disso, a criagdo desse grupo proporciona um
espaco de troca de experiéncias e fortalecimento emocional tanto para os pais
como para os demais envolvidos, criando uma rede de apoio e solidariedade.

Diante da demanda identificada e da importdncia de um atendimento
individualizado, o projeto se justifica como uma resposta direta as necessidades
especificas desse grupo de criangas com necessidades especiais, visando
proporcionar-lhes um cuidado mais completo e abrangente, em parceria com os
pais e outros membros envolvidos.



METODOLOGIA

1.Cadastro completo das criancas:

o Realizar um cadastro minucioso para cada crianga, coletando informagdes
como dados pessoais, situagdo de salde, situacdo financeira e
informacgdes do cuidador responsavel.

o Registrar também informacgdes sobre a forma de deslocamento dessas
pessoas para hospitais e clinicas, tanto dentro do municipio quanto em
outras localidades.

o Os cadastros serdo realizados por meio de visitas nas residéncias dos
assistidos, permitindo uma compreenséo Unica de cada histéria.

2.Assisténcia individualizada:

o Apds o cadastro, buscar fornecer assisténcia individualizada para cada
criangca com base em suas necessidades especificas identificadas no
processo de cadastro.

o Acompanhar de perto o desenvolvimento e as demandas diérias de cada
crianga, garantindo um atendimento adequado as suas especificidades.

3.Busca de parcerias e apoio:

o |dentificar e estabelecer parcerias com instituicdes, clinicas, médicos
especializados e outras entidades que possam oferecer atendimento e
suporte adequado as necessidades de cada crianca.

o Buscar recursos e apoio para fornecer os servicos médicos necessarios,
exames, laudos, insumos, fraldas, alimentos e outros recursos especificos
para cada situagao.

4.Acompanhamento constante:

o Manter um acompanhamento continuo das criangas assistidas, realizando
visitas periddicas para avaliar o progresso, identificar novas necessidades
e garantir que o suporte necessario esteja sendo fornecido.

5.Articulagao de redes de apoio:

o Estabelecer parcerias e redes de apoio com outros projetos, institui¢coes,
profissionais da 4rea da salde e 6rgaos governamentais para fortalecer e
ampliar os recursos disponiveis para as criangas assistidas.



METODOLOGIA

6. Monitoramento e avaliagao:

o Realizar um monitoramento constante das acdes e resultados do projeto,
buscando avaliar a eficidcia das intervencdes e identificar possiveis
melhorias que possam ser implementadas.

7. Atendimento domiciliar:

o Quando necessario, desenvolver parcerias com equipe multidisciplinar
para oferecer atendimento domiciliar, visando amenizar as sequelas e
proporcionar um cuidado mais préximo e confortdvel para as criangas.

8.Acdes de apoio emocional:

o Promover agdes que visem fortalecer emocionalmente os pais e
cuidadores das criangas, como rodas de conversa com profissionais
psicélogos, proporcionando um espago de escuta, troca de experiéncias
e apoio mutuo.

A metodologia do projeto baseia-se em um cadastro completo,
assisténcia  individualizada, busca de parcerias e apoio,
acompanhamento constante, articulacdo de redes de apoio,
monitoramento e avaliagdo, atendimento domiciliar quando necessario,
e agcdes de apoio emocional para os pais e cuidadores. Essas etapas
sdao fundamentais para oferecer um cuidado abrangente e
personalizado as criancas com necessidades especiais, levando em
consideragcdo suas particularidades e buscando atender suas
demandas de forma eficaz.



ATEDIMENTO ATUAL

Atualmente, o projeto atende 46 criancas e adolescentes, e durante
o estudo realizado com esse grupo, foram identificadas as diversas
dificuldades enfrentadas por essas criancas e seus pais no dia a dia,
devido aos tratamentos necessérios para suas doencas especificas.
Entre as doengas mais comuns nesse grupo estdo: sindrome de West,
distrofia muscular Duchenne, paralisia cerebral, epilepsia, distrofia
muscular congénita, microcefalia e autismo. Essas condigdes

demandam cuidados e desafios especificos, que sdo abordados pelo
projeto visando proporcionar um apoio adequado a cada caso.

10



DIFICULDADES MAIS
COMUNS

Os pais enfrentam dificuldades comuns no tratamento dessas doengas,
incluindo o diagndstico precoce, acesso a médicos especializados,
deslocamento adequado para os tratamentos e acesso a exames de alta
complexidade.

1. Diagndstico precoce: Algumas doencas tém um desenvolvimento mais
lento, dificultando o diagndstico precoce e retardando o inicio do
tratamento.

2.Acesso a médicos especializados: A principal dificuldade é o acesso a
consultas com neuropediatras, que sdo demoradas pelo SUS. Os pais
muitas vezes precisam pagar consultas particulares devido a urgéncia,
mas o alto custo impede o atendimento e cerca de 90% dessas criangas
ficam sem o acompanhamento continuo com esses especialistas.

3.Deslocamento especializado: Os tratamentos sdo realizados em outras
cidades ou em Fortaleza, exigindo transporte adequado. O transporte
fornecido pelas prefeituras nem sempre atende as necessidades
especificas das criangas, especialmente aquelas que requerem cuidados
especiais devido as suas condicdes de saude. O deslocamento de
criangas das dreas rurais pode ser demorado e feito em estradas
precdrias, resultando em agravamento da doenca e sofrimento para o
paciente e o cuidador. Ressaltando tais deslocamentos sdo das zonas
rurais para a sede em ambulancias e depois para Sobral, tempo estimado
1:50 em estradas mal conservadas, ou para Fortaleza tempo estimado de
4 a 5 horas em carros de passeio, ambulédncias ou vans.

4.Acesso a exames de alta complexidade: As criangas precisam realizar
exames complexos, que muitas vezes ndo sao disponibilizados pelo SUS.
Os pais sao obrigados a pagar por esses exames ou podem deixar de fazé-
los devido a falta de recursos financeiros.
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SITUACAO SOCIALE
ECONOMICA

Esse grupo é altamente vulneravel, composto por pais que dependem
do beneficio financeiro da crianca (equivalente a um saldrio minimo - RS
1.320) devido a dedicagao exclusiva aos cuidados. Em sua maioria, o
cuidador é a méae, incapaz de trabalhar ou realizar outras atividades
remuneradas. O pai geralmente trabalha na agricultura ou em empregos
temporarios e mal remunerados, buscando complementar a renda
familiar. Além disso, hd maes solteiras que cuidam sozinhas de seus
filhos, dependendo exclusivamente do beneficio da crianga. O cuidado
e a qualidade de vida dessas criangas e adolescentes exigem um alto

custo econdmico da qual ndo dispéem.
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CUSTOS PONTUAIS COM
A SAUDE

Alimentacado especial: Algumas criangas necessitam de uma dieta
especial, o que implica em um custo mais elevado para obter os
alimentos adequados.

Medicamentos: Os medicamentos muitas vezes nao estdo
disponiveis no SUS ou ndo sdo oferecidos, o que resulta em
despesas extras para adquiri-los.

Insumos: Itens como equipo, seringas, sondas, ventilador mecénico,
oxigénio e outros sao essenciais para o cuidado das criancas,
exigindo custos adicionais.

Fraldas descartdveis: As criangas utilizam em média de 3 a 8 fraldas
por dia, representando um gasto significativo para as familias.
Consultas médicas: Em situagdes de urgéncia, quando ndo se pode
esperar pelo atendimento do SUS, as familias precisam pagar por
consultas médicas particulares.

Exames: Em casos de urgéncia, quando os exames ndo sao

disponibilizados pelo SUS, os pais precisam arcar com os custos
desses exames.
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CUSTOS PONTUAIS COM
NECESSIDADES BASICAS
DA FAMILIA

Os principais custos que impactam a renda dos pais dessas criangas
so:

» Aluguel: Algumas familias precisam arcar com despesas de aluguel,
o que representa uma parcela significativa de sua renda.

» Despesas domésticas: Custos como energia elétrica, dgua, internet,
gas, entre outros, também afetam o orcamento familiar.

e Roupas e calcados: As despesas com vestudrio e calcados sao
essenciais, porém representam uma parte considerdvel da renda
dos pais.

Esses custos impactam aproximadamente 99,9% da renda dos pais
dessas criancas, deixando pouco espago para outras despesas e

economias.




NECESSIDADES
URGENTES:

FRALDAS:

O uso de fraldas é uma das principais despesas que impactam
financeiramente as familias desse grupo. Dos 46 criangas e
adolescentes acompanhados, 33 utilizam fraldas diariamente.

O custo das fraldas € uma das maiores necessidades e representa um
fardo impacto significativo para os pais. Em média, as criangas usam de
3 a 8 fraldas por dia, totalizando cerca de 180 fraldas por més.

Considerando o custo da fralda mais barata, que € um pacote com 8
unidades, o gasto mensal ultrapassa os RS 500,00. Esse valor é apenas
para as fraldas, sem levar em conta outras despesas mensais.

Esse alto custo compromete a qualidade de vida dessas familias, que
ficam impossibilitadas de prover outras necessidades igualmente
importantes para as criangas e adolescentes devido a falta de recursos
financeiros.




NECESSIDADES
URGENTES:

DIAGNOSTICO PRECOCE E/OU A OBTENGAO DE UM LAUDO
MEDICO :

O diagndstico precoce ou a obtencdo de um laudo médico séo
aspectos essenciais para o adequado tratamento das doencas
encontradas nesse grupo.

Algumas das doencas enfrentadas por essas criancas e adolescentes
sdo de dificil diagndstico. E crucial identificar essas condicdes o mais
cedo possivel, a fim de evitar uma progressao rapida da doenca e iniciar
o tratamento o quanto antes.

No entanto, o acesso limitado a médicos especialistas € um obstaculo
enfrentado por esse grupo especifico, o que pode retardar o
diagndstico precoce dessas doencas. Além disso, obter um laudo
médico é importante para que a familia possa garantir os beneficios
legais destinados a criangca ou ao adolescente, comprovando a

presenca da doenga.




NECESSIDADES
URGENTES:

TRATAMENTOS:

Os tratamentos para essas criancas e adolescentes geralmente sao
realizados nas cidades onde residem, mas em casos necessarios,
ocorre o deslocamento para outras localidades.

As principais necessidades de profissionais especializados para os
tratamentos continuos desse grupo incluem fisioterapeutas,
fonoaudidlogos, ortopedistas, terapeutas ocupacionais, nutricionistas,
neurologistas e pediatras.

Embora tratamentos como fisioterapia, terapia ocupacional e
fonoaudiologia, que requerem acompanhamento semanal, sejam
disponibilizados pelo Sistema Unico de Satde (SUS), os pais enfrentam
muitas dificuldades para conseguir vagas para seus filhos, devido a alta
demanda na rede publica. Muitos ndo conseguem receber o tratamento
adequado e alguns até desistem devido as dificuldades e longos
periodos de espera. Além disso, o deslocamento da zona rural para o
centro urbano também apresenta dificuldades, colocando em risco a
qualidade de vida dessas criancas e adolescentes.
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CONTEXTO GERAL -
CONCLUSAO

O Projeto Flor de Girassol surge como uma resposta a essa realidade,
buscando facilitar parcerias com o setor privado e instituicdes publicas
para promover uma ajuda sustentdvel as familias e captar recursos.

Ser uma crianga especial representa um grande desafio, especialmente
em areas rurais, onde muitas vezes as maes se encontram em situagoes
extremas e sdo obrigadas a deixar suas criangcas sem os cuidados
especiais devido a falta de recursos.

Nesse contexto, nosso objetivo é fortalecer essas maes extraordinarias
que se dedicam integralmente ao cuidado de suas criangas especiais.
Queremos apoié-las e oferecer suporte para que possam enfrentar esse
desafio com mais tranquilidade e garantir o bem-estar de suas criancas.
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Imagine-se rodeado pela energia radiante de girasséis, simbolos de
felicidade e vitalidade. Agora, leve essa imagem para o coracao e deixe-a
florescer em ac¢des concretas de apoio e solidariedade.

O Projeto Flor de Girassol busca iluminar a vida das criancas especiais e
suas maes extraordinarias, que enfrentam desafios diarios em
comunidades rurais. Essas maes dedicadas enfrentam uma realidade
dificil, muitas vezes sem recursos para garantir os cuidados especiais que
seus filhos necessitam.

Mas vocé pode fazer a diferenca! Junte-se a nés e seja um raio de sol na
vida dessas familias. Com seu apoio, poderemos intermediar parcerias
com o setor privado e instituicdes publicas, fomentando recursos
sustentaveis para oferecer suporte as familias e garantir que nenhuma
crianca especial fique desamparada.

Sua contribuicao, trara um impacto transformador na vida dessas criancas
e suas maes. Seja a luz que ilumina o caminho delas, proporcionando-lhes
oportunidades, tratamentos adequados e um futuro repleto de
possibilidades.

Juntos, podemos cultivar um jardim de esperanca, onde cada flor de
girassol representa um sorriso, um abraco, e a certeza de que ninguém
esta sozinho nessa jornada.

Abrace o Projeto Flor de Girassol e seja parte dessa corrente de amor e
solidariedade. Semeie a felicidade e colha a gratiddo eterna dessas
familias. Apoie-nos hoje e faca a diferenca na vida dessas criancas
especiais. Juntos, podemos iluminar o mundo com o brilho de um girassol.
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