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CHILDREN WITH HEALTH SPECIAL NEEDS AND HIS CARE DEMANDS
CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE E SUAS DEMANDAS DE CUIDADO
NINOS CON NECESIDADES ESPECIALES DE SALUD Y SUS DEMANDAS DE CUIDADO

Fernanda Garcia Bezerra Goes', Ivone Evangelista Cabral?

ABSTRACT

Objective: To characterize the profile of children with special health care needs and analyze their demands for
care after discharge from a pediatric hospital in Rio de Janeiro. Method: this is a quantitative study, exploratory
and descriptive. The sample consisted of 23 children who met the eligibility criteria of the study. Results: built
the health profile of children who revealed that they suffer from repeated and lengthy hospitalizations, which
added the severity of each situation interfere with their growth and development and can enhance your special
needs. Conclusion: We found children dependent on medical, technological and other children with typical care
demands of development and activities of daily living needs to be adapted. The implications for nursing care
involving the reorganization of education in health for the families of these children through a care package
home safely, effectively and conscientiously. Descriptors: Chile, Pediatric nursing, Health education.

RESUMO

Objetivo: Caracterizar o perfil de criancas com necessidades especiais de saude e analisar suas demandas de
cuidado apods a alta de um Hospital Pediatrico no Municipio do Rio de Janeiro. Método: trata-se de um estudo
quantitativo, de natureza exploratoria e descritiva. A amostra se constituiu de 23 criancas que atendiam aos
critérios de elegibilidade do estudo. Resultados: construiu-se o perfil de saide dessas criancas, que revelou que
as mesmas sofrem sucessivas e longas internacdes, o que somado a gravidade de cada situacao, interferem no seu
crescimento e desenvolvimento, bem como podem potencializar suas necessidades especiais. Conclusao:
Encontramos criancas dependentes de medicamentos, de cuidados tecnologicos e com outras demandas de
cuidados tipicas do desenvolvimento e das atividades de vida diarias com necessidades de adaptagdes. As
implicacoes para o cuidar de enfermagem envolvem a reordenacao de programas de educacao em salde com os
familiares dessas criancas, através de uma oferta de cuidados domiciliares com seguranca, efetividade e
consciéncia. Descritores: Crianca, Enfermagem pediatrica, Educacao em salde.

RESUMEN

Objetivo: Caracterizar el perfil de los niflos con necesidades especiales de atencion de salud y analizar sus
demandas de atencion tras el alta de un hospital pediatrico en Rio de Janeiro. Metodo: se trata de un estudio
cuantitativo, exploratorio y descriptivo. La muestra consistio de 23 nifilos que cumplieron con los criterios de
elegibilidad del estudio. Resultados: Se construyd el perfil de salud de los nifios que revelaron que sufre de
hospitalizaciones repetidas y prolongadas, lo que afade la gravedad de cada situacion de interferir con su
crecimiento y desarrollo y pueden aumentar sus necesidades especiales. Conclusion: Se encontraron los hijos a
cargo de médicos, tecnoldgicos y otros niflos con las demandas de asistencia tipica de desarrollo y las actividades
de la vida diaria debe ser adaptada. Las implicaciones para el cuidado de enfermeria participacion de la
reorganizacion de la educacion en salud para las familias de estos nifios a través de un paquete de atencion hogar
de forma segura, eficaz y diligente. Descriptores: Nifo, Enfermeria pediatrica, Educacién en salud.
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[ INTRODUCAO ]

O presente estudo configura-se como um
trabalho de conclusao de curso da Especializacao
em Enfermagem Pediatrica da Escola de
Enfermagem Anna Nery (UFRJ), 2006, insere-se no
Nlcleo de Pesquisa de Enfermagem em Salde da
Crianca do Departamento de Enfermagem Materno
Infantil e esta vinculado ao projeto de pesquisa do
CNPq intitulado “Criancas com necessidades
especiais de salde: configuracdo do universo
tematico das familias cuidadoras”, coordenado
pela Dra. Ivone Evangelista Cabral.

O avanco tecnoldgico teve um grande
impulso mundial apdés a 2* Guerra Mundial,
inclusive no Brasil. O setor saude também teve os
seus avancos com a importacao e utilizacao em
grande escala de equipamentos, como as
incubadoras e os respiradores'. A tecnologia
disponivel nas unidades de terapia intensiva,
principalmente nas décadas de 80 e 90, contribuiu
para o aumento do numero de criancas que
sobrevivem a doencas catastroficas, como a
distrofia muscular, ou a lesoes traumaticas, porém
passando a exigir cuidados de salde permanentes
para a sua sobrevivéncia®.

Esses avancos tecnologicos que resultaram
em um maior nimero de criancas que necessitam
de cuidados médicos complexos por longo prazo,
se deram pela melhoria no cuidado ao acidentado,
na sobrevida das vitimas de traumas graves, no
aumento das taxas de sobrevida para criancas com
leucemia, disturbios renais cronicos, anemia
falciforme, fibrose cistica, espinha bifida,
malformacodes cardiacas e intestinais e de criancas

com AIDS, além dos cuidados mais agressivos para
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a distrofia muscular e distirbios neuromusculares
degenerativos®.

Logo o cuidado a crianca passa a sofrer
modificacoes ao longo do tempo a partir das
influéncias politicas, econOmicas, culturais e
sociais, destacando aqui a evolucao tecnologica.
Entende-se, assim, que o aumento da sobrevida
trouxe em contrapartida elevacao dos indices de
criancas com doencas cronicas e/ou
incapacitantes, das quais muitas continuam
dependentes de tecnologia’.

O surgimento da incubadora, dos
ventiladores mecanicos, da unidade de terapia
intensiva neonatal, se por um lado trouxe
incontaveis beneficios a sociedade, pois aumentou
as chances de sobrevida desse grupo de criancas;
por outro passaram a exigir um acompanhamento
(follow-up), a longo prazo, pelos profissionais para
inserir essas criancas no contexto social. Elas
formam um grupo emergente na sociedade, cuja
atencao e cuidados demandam formas de saberes
até entdo desconhecidas para o senso comum®*.

Dentre  esses grupos de  criancas
emergentes destacam-se, neste momento, as
criancas com necessidades especiais de saude. No
Brasil, em 1998, foram denominadas por Cabral
como criancas com necessidades especiais de
cuidados de salude (CRIANES). Esse grupo de
criancas requer cuidados técnicos especializados
individuais e personalizados, uma vez que estas
necessidades sao de alta demanda e variam a luz
do problema instalado®.

Apés essas criancas receberem alta
hospitalar ocorre um processo de “transferéncia
parcial” de responsabilidades da unidade de saude

para a familia e a comunidade, para tanto torna-
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se necessario a existéncia de um elo entre a
instituicdo de salde e a familia desde a admissao,
que se fortalece no periodo da internacao e nao
termina no momento da alta, pois s6 assim se
pode assegurar qualidade de vida para a crianca e
sua familia no ambiente domiciliar’. Em virtude
disso, faz-se necessaria a troca de saberes entre
os profissionais de saude e a familia, fazendo com
que a assisténcia a essa crianca nao seja finalizada
no momento da alta hospitalar.

O presente estudo torna-se relevante a
medida que propiciara a caracterizacao das
criancas com necessidades especiais de salde de
uma instituicdo pediatrica publica e suas
demandas de cuidados a fim de que os
profissionais as reconhecam e possam promover
um cuidado que atenda as suas reais necessidades,
qualificando a assisténcia a saude desta clientela.
Pouco se conhece a respeito das condicoes
pessoais e de vida dessas criancas.

Apesar do interesse e da preocupacao com
estas criancas, as estatisticas sobre doenca
cronica e incapacitante sao, na melhor das
hipoteses, apenas estimativas da prevaléncia real
do problema. Nos Estados Unidos, estima-se que
20% das criancas com menos de 18 anos de idade
sofreram doencas cronicas leves, 9% sofreram
doencas cronicas de intensidade moderada e 2%
sofreram doencas cronicas graves®.

No Brasil, foi realizado um estudo, entre
1994 e 1999, com 1.355 criancas na faixa etaria de
29 dias a 12 anos internadas em servicos de
terapia intensiva, em duas instituicoes publicas do
Rio de Janeiro, e verificou-se que 6,3% (85)
receberam alta portando alguma necessidade
terapéutica pos-hospitalar (de médio ou longo

prazo), portanto foram consideradas criancas com
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necessidades especiais. Esse estudo ressalta com
maior énfase, os tipos de cuidados que tais
criancas necessitavam na  pos-alta  sendo
classificados mediante a funcao terapéutica, em
cuidados medicamentosos, tecnoldgicos, de
desenvolvimento e habituais modificados®.

Apesar de existirem dispositivos legais de
protecao a essas criancas observamos que muitas
das vezes elas nao sao amparadas pelos servicos
de saude do nosso pais e nao sao reconhecidas
pela sociedade como um grupo que demanda uma
série de cuidados para sua vida pos-hospitalar e
que esses cuidados serao oferecidos pela sua
familia.

A Lei 8.069, de 13 de julho de 1990,
regulamenta o Estatuto da Crianca e do
Adolescente e este inclui em seus artigos 7° ao 14°
do capitulo | o direito a vida e a salde.
Assegurando a crianca e ao adolescente o direito a
protecao a vida e a saude, mediante a efetivacao
de politicas sociais publicas que permitam o
nascimento e o desenvolvimento sadio e
harmonioso, em condicoes dignas de existéncia.
Além de assegurar o atendimento médico as
criancas através do SUS (Sistema Unico de Salde),
garantindo o acesso universal e igualitario as
acdes e servicos para promocao, protecao e
recuperacao da salde. Garantindo também o
atendimento especializado aos portadores de
deficiéncia, e a oferta dos medicamentos,
proteses e todos os recursos relativos ao
tratamento. Apesar de legalmente essas criancas
terem seus direitos assegurados, na pratica muitas
das vezes os familiares vivem uma verdadeira
peregrinacdao para garanti-los. Necessitando de
decisdes judiciais para assegurar o tratamento

adequado aos seus filhos’.
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Neste sentido, este estudo justifica-se
pela necessidade de conhecermos a realidade
desse grupo de criancas no contexto social e como
se elas apresentam diante de nos, visto que toda
essa problematica nos remete a uma atuacao que
extrapola os cuidados biomédicos, ja que envolve
outros aspectos de cunho familiar, social e
cultural. Assim, temos como objeto de estudo o
perfil de criancas com necessidades especiais de
saude atendidas em um Hospital Pediatrico
Publico no Municipio do Rio de Janeiro. E os
objetivos do estudo sao: 1) Caracterizar o perfil
das criancas com necessidades especiais de saude
atendidas em um Hospital Pediatrico no Municipio
do Rio de Janeiro; 2) Analisar as demandas de
cuidado das criancas com necessidades especiais
de saude.

A caracterizacdo dessas criancas podera
contribuir, portanto com a ordenacao de politicas
e programas de educacao em salde junto aos
cuidadores, com vistas a melhoria da sua
qualidade de vida, através de uma oferta de
cuidados domiciliares com seguranca, efetividade
e consciéncia, evitando assim as frequentes
reinternacdes que além de comprometer o
crescimento e desenvolvimento da crianca, eleva
o custo hospitalar e reduz o nUmero de vagas/leito
disponivel. Acreditamos também, que o incentivo
e expansao de pesquisas sobre o assunto,
provocando a socializacdo do conhecimento sera
uma alternativa para que essas criancas possam
ter maior visibilidade de uma forma tal que os
cuidados nao terminem na alta hospitalar.

A pratica do cuidado centrado na familia
requer uma mudanca no modelo assistencial. E
preciso que enfermeiros e outros profissionais de

saude estejam recebendo os pais e os outros
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membros da familia como parte no cuidado das
criancas, encorajando-os a fazerem atividades no
cuidado das mesmas, priorizando as relacoes e
outros aspectos familiares.

O papel dos profissionais é apoiar e
potencializar a capacidade da familia para criar e
promover o desenvolvimento dos familiares, de
modo que ambos fiquem capacitados e
fortalecidos®. Assim, a insercdo da familia na
assisténcia a crianca hospitalizada desencadeia
nova forma de organizacao do trabalho da
enfermagem, tendo em vista que a mae passa a
realizar muitos cuidados ao filho antes de
competéncia da enfermagem, especialmente
aqueles relacionados a higiene, alimentacdo e
apoio emocional a crianca.

E fundamental a negociacdo entre maes e
equipe de enfermagem, em relacao aos cuidados a
serem prestados a crianca, durante seu periodo de
hospitalizacdo. E importante estar alerta as novas
necessidades que vao sendo criadas nesse espaco
de trabalho e que envolvem a forma de
organizacao das unidades pediatricas como um
todo. Essas alteracdes requerem mudancas nas
atitudes dos profissionais de salde quanto ao
envolvimento dos pais no cuidado a crianca
hospitalizada, na relacao que esses estabelecem
com os pais, na qualidade da assisténcia, enfim,
alteracdes que envolvem a dinamica do trabalho
de uma forma geral®.

No entanto considera-se importante
também o suporte para os proprios enfermeiros e
outros profissionais de salde para que os mesmos
também desenvolvam suas habilidades para prover
suporte e ajuda aos familiares. Oportunidades
para refletir sobre a sua pratica poderiam fazer

parte do desenvolvimento das enfermeiras’.
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Porém, o foco de atencdo da enfermagem
pediatrica ainda incide sobre aspectos técnico-
cientificos subsidiarios ao cuidado do corpo da
crianca, estando a educacao do familiar centrada
num modelo biomédico-tecnicista de cuidar e
bancario vertical de educar, ambos insuficientes
para dar conta da realidade de vida dos
cuidadores  familiares®. A enfermeira tem
privilegiado os modelos tradicionais, transmitindo
o “seu” conhecimento como Unico, monolitico e
superior. O treinamento restringe-se a unidade,
fundamentando-se nas condicdes ali existentes e &
considerado concluido quando a crianca retorna ao
lar. No entanto para uma acao transformadora
deve ser considerada “a priori” que a familia é
detentora de um saber, uma visao de mundo,
construidos pela sua praxis, no senso comum, que
deve ser valorizado, considerado e respeitado’.

Contudo, acreditamos que toda acao
educadora deve ser baseada no dialogo, e nao
pode reduzir-se a um ato de depositar idéias de
um sujeito no outro, nem tao pouco tornar-se
simples troca de idéias, porém também nao é
impor a sua verdade no outro. A conquista
implicita no dialogo ¢ a do mundo pelos sujeitos

dialogicos, nao a de um pelo outro™.

[ METODOLOGIA ]

Trata-se de um estudo quantitativo, de
natureza exploratoria e descritiva, desenvolvido
em um Hospital Pediatrico Publico do Municipio do
Rio de Janeiro. O universo amostral desta pesquisa
foi representado por criancas que estiveram
hospitalizadas na unidade de internacao do
cenario do estudo. A populacao alvo foi definida a

partir dos seguintes critérios de elegibilidade:
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1) criancas com idade entre 29 dias e 12 anos de
idade e, 2) que apresentarem algum tipo de
dependéncia  tecnolégica e/ou, 3) que
apresentarem algum tipo de dependéncia
medicamentosa. O periodo de coleta de dados foi
de 01/12/2005 a 31/01/2006. Apos a aprovacao do
projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto de Puericultura e Pediatria Martagao
Gesteira (IPPMG/UFRJ), foi iniciada a coleta de
dados. O levantamento foi realizado através dos
relatorios diarios de passagem de plantao dos
enfermeiros que contem itens nos quais é possivel
identificar quais criancas atendiam os critérios de
elegibilidade do estudo. Os dados foram colhidos a
partir dos prontuarios das criancas.

Para a coleta de dados foi utilizado como
instrumento um formulario. Tal instrumento
contém as variaveis relacionadas a crianca e aos
cuidadores controladas nessa pesquisa. A primeira
parte do formulario contém as variaveis referentes
aos dados de identificacao das criancas do estudo.
A segunda e a terceira parte, destinam-se ao
registro dos dados sobre a conduta terapéutica
realizada durante as internacdes na Instituicao e a
recomendada na pos-alta hospitalar,
respectivamente.

A quarta parte contém as variaveis
referentes aos dados socio-economicos da familia,
enquanto a quinta e a sexta parte referem-se aos
dados socio-demograficos e aos dados clinicos da
mae.

Os dados obtidos a partir dos prontuarios
de 23 criancas foram analisados e interpretados
com auxilio de tabelas, a partir de um
levantamento prévio de todos os instrumentos
utilizados e sua respectiva organizacao. Apds essa

etapa analisamos as demandas de cuidado das
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criancas com necessidades especiais de saude do
cenario da pesquisa. Cabe ressaltar que
anteriormente foi realizado o teste piloto no qual

foi possivel validar o instrumento da pesquisa.

[ RESULTADOS E DISCUSSAO DOS DADOS ]

As 23 criancas investigadas preencheram os
critérios de elegibilidade do estudo. No recorte
temporal do estudo 26 criancas preencheram os
critérios de elegibilidade do estudo, no entanto 03
prontuarios nao foram localizados no arquivo da

instituicao.

Perfil das criancas investigadas

Observou-se que entre as 23 criancas
investigadas houve pouca diferenciacao entre os
sexos, pois o niumero de meninas correspondeu a
57,2% (n=12) e o de meninos 47,8% (n=11).

Considerando a idade gestacional das
criancas ao nascerem, verificou-se que 69,6%
(n=16) eram a termos, 4,3% (n=01) pré-termo,
4,3% (n=01) pos-termo e 21,8% (n=05) ndo tiveram
sua idade gestacional ao nascer registrada. Com
relacao ao tipo de parto 43,5% (n=10) nasceram de
parto cesarea, 30,4% (n=07) de parto normal, e
26,1% (n=06) das criancas nao tiveram o tipo de
parto referido. Observou-se que uma grande parte
delas estava incluida na idade gestacional
considerada normal e sem riscos.

Em relacdo aos parametros fisicos ao
nascer, das criancas investigadas, considerando
ainda os limites inferiores e superiores, de cada
parametro. 57,2% (n=12) das criancas investigadas
nasceram com peso entre 2.500g e 4.000g, 4.3%

(n=1) com peso inferior a 2.500 g, 4.3% (n=1) com
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peso superior a 4.000g e 39,2% (n=09) nao tiveram
o peso de nascimento registrado no prontuario.
Com relacdao a estatura, observa-se que 65,2%
(n=15) nao tiveram sua estatura de nascimento
registrada em seu prontuario, 17,5% (n=04)
nasceram com estatura superior a 50cm, 13% (n=3)
nasceram com estatura entre 48 e 50cm e 4,3%
(n=1) com estatura inferior a 48cm. Com relacao
ao perimetro cefalico das criancas ao nascer, 95,7
(n=22) nao tiveram esse dado registrado, 4,3%
(n=1) das criancas apresentou o perimetro cefalico
entre os parametros de 33 cm a 35 cm. Foi
possivel observar que com relacao a estatura e ao
perimetro cefalico que a maior parte das criancas
nao teve esses dados registrados em seu
prontuario.

Das 23 criancas investigadas, 21,7% (n=05)
apresentaram alguma intercorréncia ao
nascimento, 52,2% (n=12) nao apresentaram
intercorréncia ao nascimento e 26,13% (n=06) nao
tiveram essa informacao registrada em seu
prontuario. Também se verificou-se que 65,2%
(n=15) das «criancas nao necessitaram de
reanimacao respiratoria, 30,57% (n=07) das
criancas nao tiveram esse dado registrado e 4,3%
(n=01) das criancas necessitaram de reanimacao
respiratoria.

Verificou-se que 47,8% (n=11) das criancas
investigadas receberam alta hospitalar apoés o
nascimento em aleitamento exclusivo, 17,4%
(n=04) em alimentacao artificial, 13% (n=03) em
alimentacao mista e 21,8% (n=05) nao tiveram

essa informacao registrada.
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Quadro 01. Distribuicao das criancas investigadas, de acordo com o periodo, nimero de dias e internacdes na Instituicao

N° de 12, Int. 22, Int. 3%.Int. 42, Int. 5%, Int. 6%.Int. 72.nt. 82. Int. 92.Int.
int edr‘r?; do | Fi Fi% | Fi | Fi% | Fi Fi Fi] Fi [F [ Fi [Fi Fi Fi Fi Fi Fi Fi Fi
1-16 15 | 65,2 [12[52,3 |11 | 47,8 [ 10| 43,409 39,106 | 26,1 | 05 [21,7| 03 | 13 03 13
17-31 07 30,5 | 01| 4,3 01| 4,3 02 8,7
32-46
47-61
62-76 01| 4,3
>76 01 4,3
Total 23 100 14 | 60,9 | 11 | 56,5 | 11 | 43,5 | 08 | 34,8 | 06 | 26,1 05 21,7 | 05 | 21,7 03 13

N° de

dias 10%. Int. 112, Int. 122, Int. 132, Int. 142, Int. 152, Int. 16°. Int. 172. Int. 182. Int.
internado

Fi Fi Fi| Fi [Fi|[Fi% [Fi | Fi% |Fi | Fi% [ Fi] Fi% Fi [ Fis | Fi [ Fi% Fi Fi%
1-16 02 8,7 03 13 |03 | 13 |03 13 01| 43 |01 4,3 01 4,3 01 4,3 01 4,3
17-31 01 43
32-46
47-61
62-76
> 76
Total 03 13 | 03| 13 |03 | 13 |03 | 13 |01 | 43 [01| 43 | 01 | 43 | 01 | 43 | oOf 43
O quadro 01 nos mostra que o maior

nimero de criancas permaneceu internada o

menor numero de dias, entre 1 e 16. E que teve

crianca que permaneceu mais do que 76 dias

hospitalizadas e que o numero maximo de

internacdes foram 18. Neste sentido, observamos

que as criancas passam por sucessivas internacoes

e algumas delas sao longas, o que somado a

gravidade

de cada

situacao,

interfere no

crescimento e desenvolvimento das mesmas, bem

como

podem potencializar

as necessidades

especiais de cuidado destes pequeninos.

Rev. de Pesq.: cuidado é fundamental Online 2010. abr/jun. 2(2):889-901

895




Goes FGB, Cabral IE.

ISSN 2175-5361

Children with health ...

Quadro 2 - Distribuicdo do quantitativo das criancas investigadas, por niumero de diagnodsticos e nimero de

internacoes
NUmero n=23
de — — — — — — " " "
diagnosticos 1% int. 2% int. 3%int. 4% int. 5% int. 6% int. 7% int. 8% int. 9% int.
1 8 6 4 4 4 3 2 2
2 5 4 3 1 1 1 1
3 3 1 1 1 2
4 2 2 1
5 5 1 1
6
7 1
TOTAL 23 14 11 11 09 06 05 05 03
NUmero n=23
de — — — — — — = i "
diagnésticos 10% int. 11%int. | 12%int. 13%int. 14%int. | 15%int. | 16%int. | 17%int. | 18%int.
1 2 1 1 1 1
2 1 2 2 1
3 1
4 1 1 1
5
6
7
TOTAL 3 3 3 3 1 1 1 1 1
De acordo com o numero de diagnosticos, Diagnéstico de base por Fi Fi%
segundo o nimero de internacgdes, verifica-se que segmento Corporal
) o _ Neurologico 07 30,4
do total de 23 criancas na primeira internacao, Onco-hematolégico 06 26,1
34,8% (n=8) receberam apenas 1 diagndstico, Imunologico 03 13,1
] Renal 03 13,1
21,7% (n=5) receberam 2 diagnosticos, 13% (n=3) Articular 01 4,3
. L o (e Digestivo 01 4,3
receberam 3 diagnosticos, 8,7% (n=32) receberam Cardiologico o7 23
até 4 diagnosticos e 21,7 (n=5) receberam 5 Sindrome Genética 01 4,3
Total 23 100

diagnosticos. Ja na 22 internacao observamos que

01 crianca recebeu 07 diagndsticos quando
internada. Assim vemos a complexidade das
CRIANES.

Tabela 01 Distribuicao das criancas investigadas

segundo os diagnosticos médicos de base por sistema

corporal

Analisando a tabela 01, verifica-se que das
criancas investigadas 30,4 % (n=07) tiveram como
diagnostico de base doencas neurologicas, seguido
de 26,1% (n=06) de doencas onco-hematologicas,
13,1% (n=03)

imunoladgicas,

doencas renais e doencas

cada uma. E por fim doencas

articulares, digestivas, cardioldgicas e genéticas
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todas com 4,3% (n= 01). Quando analisamos os
diagnosticos é indispensavel sua associacdao com a
faixa etaria da crianca, com tipos de
procedimentos realizados (invasivos e nao
invasivos), e com o0 uso da terapia
(medicamentosa ou ndo) no intra e pds-hospitalar.
Podemos perceber que ha uma variedade de
diagnosticos nas criancas investigadas o que nos
remete novamente a complexidade desse grupo de
criancas.

Quadro 03 - Distribuicao dos procedimentos realizados
nas criancas investigadas durante a internacao na UPI

Procedimentos invasivos Fi Fi%
Terapia Intravenosa 23 100
Necessidade Respiratoria 13 56,5
Necessidade Nutricional 06 26,1
Necessidade de Eliminacao 08 34,8
Cirurgias 10 43,4
Procedimentos diagnosticos 23 100

No quadro acima, verifica-se que a
totalidade das criancas investigadas no estudo
realizou algum tipo de procedimento invasivo.
100% (n=23) das criancas necessitaram de terapia
intravenosa (acesso venosa periférico, profundo,
flebotomia e PICC), 56,5% (n=13) das criancas
apresentaram necessidades respiratorias
(intubacao orotraqueal e traqueostomia acoplado
ao respirador mecanico, aspiracao de vias aéreas,
tubo orotraqueal e canulas, macronebulizacao);
26,1% (n=06)

nutricional (cateter nasogastrico, nasoentérico, e

apresentaram necessidade
gastrostomia); 34,8% (n=08) das criancas
apresentaram necessidade de eliminacao (cateter
vesical de demora e sonda vesical intermitente);
43,4% (n=10) das criancas realizaram algum tipo

de cirurgia (fundoplicatura, colocacao de
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derivacao ventriculo-peritoneal, colocacao de
cateter semi-implantavel e de gastrostomia).

No que se refere aos procedimentos
diagnodsticos percebe-se que 100% (n=23) das
criancas realizaram procedimentos diagnosticos
(radiografias, ecocardiografia, tomografia
computadorizada, ultrassonografia).

Com relacao aos procedimentos invasivos,
0s quais as criancas quando internadas sao
submetidas, observamos que a grande totalidade
realiza pelo menos um tipo de procedimento
invasivo, por exemplo, a terapia intravenosa. Este
procedimento tem sido escolhido para serem
realizados terapéuticas de longa duracdo e
também pelo seu acesso rapido a via
hematogénica, com absorcao total das substancias
em curto periodo de tempo. Porém o cuidado
implicado a esse procedimento deve estar voltado
para  questao do desenvolvimento das
complicacoes, como as sepses. Nao se esquecendo
de métodos para minimizar a dor e os traumas
pertinentes a cada procedimento invasivo.

Quadro 04 - Distribuicdo dos medicamentos, segundo o
grupo farmacoldgico, administrados nas criancas
investigadas durante a internacao e prescritos na alta

Medicamentos administrados n=23
durante a internacao Fi Fi%
Antibiotico 19 82,6
Anticonvulsivantes 05 21,7
Antifingico 08 34,8
Anticoagulante 01 4.3
Antivirético 07 30,4
Anti-Hipertensivo 03 13
Ansiolitico 02 8,7
Corticoide 12 52,2
Cardiotonico 02 8,7
Diurético 08 34,8
Anti-retrovirais 03 13
Anti-helmintico 08 34,8
Gastroprotetores 07 30,4
Imunossupressores 01 4,3
Quimioterapicos 08 34,8
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Medicamentos na Fi Fi%
pos-alta
Antibidtico 11 47,8
Anticonvulsivantes 06 26,1
Antifingico 03 13
Anticoagulante 01 4,3
Antivirético 05 21,7
Anti-Hipertensivo 03 13
Corticoide 09 39,1
Diurético 05 21,7
Anti-retrovirais 03 13
Gastroprotetores 02 8,7
Imunossupressores 01 4,3
Vitaminas 04 17,4
Anti-histaminico 01 4,3
Pro-cinético 02 8,7
Quimioterapico 01 4,3
Ansiolitico 01 4,3

O quadro 04 se refere as terapias

medicamentosas  utilizadas pelas criancas
durante a internacao na Unidade de Pacientes
Internados e as indicadas na alta hospitalar.
Observa-se que o antibiotico foi o medicamento
mais utilizado pelas criancas durante o periodo
de internacao.

Com relacao aos medicamentos indicados
na alta, para 47,8% (n=11) das criancas foram
prescritos o uso de antibidticos, para 39,1% (n=09)
criancas o uso de corticéides, para 26,1% (n=06) o
uso de anticonvulsivantes. Para 21,7% (n=5) foi
indicado o uso de anti-virdticos e diuréticos. Para
17,4 % (n=4) foram prescritos vitaminas. Para 13%
(n=03) anti-retrovirais, antifingicos e
antihipertensivos. 8,7% (n=2) criancas sairam de
alta com prescricdo de pro-cinéticos e
Gastroprotetores. E para 4,3% (n=1) anti-
histaminico, ansiolitico, anticoagulante,
quimioterapicos, imunossupressores. Percebemos
a variedade de medicacdes utilizadas por essas
criancas 0 que nos remete novamente a

complexidade das CRIANES.
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A caracterizacdo das necessidades especiais e a
demanda de cuidados

O segundo objetivo do estudo trata de
analisar as demandas de cuidado das criancas com
necessidades especiais de saude. De acordo com a
literatura, as criancas com necessidades especiais
de saude sao classificadas conforme a demanda de
cuidados por elas apresentadas, em quatro grupos:
desenvolvimento, tecnologicos, medicamentosos e
habituais modificados. No primeiro tipo de
demanda estdao as criancas com disfuncao
neuromuscular com necessidade de
acompanhamento do seu desenvolvimento
psicomotor. No segundo, se inclui a crianca que é
dependente de tecnologia, tais como dialise
peritoneal, gastrostomia, cateteres implantaveis
para dialise e quimioterapia. No terceiro, incluem
0 que dependem de medicamentos para serem
administrados em carater continuo, como as
criancas HIV/AIDS. O dltimo corresponde as
criancas, com cuidados diarios que precisam ser
adaptados e normalizados, como a posicao da
crianca em semi-fowler para alimentar-se, dormir

e ser transportada etc’.

A partir dessa
categorizacao, apresentamos abaixo as demandas
de cuidado apresentadas pelas criancas
investigadas.

= Cuidados medicamentosos: Encontramos
neste  estudo criancas com prescricao
medicamentosa na alta hospitalar, os quais serao
administrados em seu domicilio por seu cuidador.
Neste sentido, cuidados especiais deverao ser
adotados no domicilio para a administracdao de
medicamentos como: anticonvulsivantes,
antifungicos, anticoagulantes, antiviréticos, anti-
diuréticos,

hipertensivos, corticoides,

antiretrovirais, gastroprotetores,
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imunossupressores, vitaminas, anti-histaminicos,
pro-cinéticos, quimioterapicos e ansioliticos. No
caso das criancas investigadas as medicacoes
foram prescritas por via oral que também requer
cuidados importantes na sua administracao.

As criancas variam amplamente em idade,
peso, superficie corporal, capacidade de absorver,
metabolizar e excretar medicamentos. A familia
deve estar atenta para o prazo de validade,
cuidados no armazenamento, conhecer os efeitos
adversos da medicacao e atentar para a posologia
que deve ser sempre respeitada’. O emprego
desses medicamentos ira requerer, por parte do
familiar-cuidador, uma correta leitura e
interpretacao do que foi prescrito pelo médico,
bem como o rigor na dosagem a fim de evitar
internacoes recorrentes. Nesse sentido,
entendemos ser necessario que essa categoria de
demanda de cuidado seja negociada
dialogicamente durante a preparacao da familia
para a alta hospitalar de modo a preparar os
familiares-cuidadores para o cuidado da crianca no
domicilio.

» Cuidados tecnologicos: Encontramos
neste estudo criancas dependentes de cuidados
tecnoldgicos, como a gastrostomia, traqueostomia
e cateteres semi-implantaveis para quimioterapia.
Estas criancas demandam cuidados especiais no
ambiente domiciliar e a familia deve estar atenta
para o atendimento das necessidades especiais da
crianca no domicilio.

A sonda de gastrostomia é instalada por
meio de um procedimento cirurgico, por isto é
necessario manter a area circunjacente a sonda
limpa e seca para prevencao de infeccoes, com
manutencao de um curativo. Além dos cuidados

com o preparo e a administracdo das dietas’.
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A traqueostomia é um procedimento que
preserva a vida, podendo ser de emergéncia ou
eletivo, e pode ser combinada a ventilacao
mecanica. A traqueostomia requer cuidados como
aspiracdo de secrecbes, além da limpeza da
canula e do local de insercao da mesma’.

Os cateteres de longa permanéncia, como
os semi-implantaveis sao cada vez mais utilizados
para tratamentos medicamentosos, como as
quimioterapias. O que requer alguns cuidados
domiciliares como curativos e cuidados com a
higiene corporal para diminuir os riscos de
infeccao.

» Cuidados de desenvolvimento: De acordo
com a analise dos dados, encontramos criancas
com indicacao para acompanhamento
ambulatorial na fisioterapia. Esta categoria
abrange o grupo de criancas com disfuncao
neuromuscular, tendo estas a necessidade do
acompanhamento do seu desenvolvimento
psicomotor. Estas criancas tém o seu padrdao de
percepcao-manutencao da saude prejudicada, pois
apresentam possibilidade de lesao relacionada a
coordenacao prejudicada e em alguns casos a
imobilidade; O padrdao de eliminacao também se
mostra alterado para mais ou para menos
dependendo de cada complicacdo especifica. O
padrao de atividade-exercicio também esta
prejudicado neste grupo de criancas, onde a
limpeza das vias aéreas € ineficaz por retencao de
secrecoes ou por musculos respiratorios fracos,
apresenta deficiéncia da atividade recreativa,
mobilidade fisica prejudicada e déficit de auto-
cuidado relacionado ao nivel de desenvolvimento,
a fraqueza muscular e a imobilidade. Existem
distirbios no padrao de sono e repouso

relacionados a desconforto e o horario dos
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tratamentos. O padrao de papel-relacionamento
destas criancas também esta afetado, observadas
as alteracoes na dinamica familiar relacionada a
crise situacional, a anglstia antecipada e
isolamento social.

» Cuidados Habituais Modificados:
Esta categoria de cuidados trata dos cuidados
habituais que a familia presta a crianca. Por
exemplo, as criancas com disfuncoes
cardiovasculares tém sintomas como cianose e
dispnéia, e sua familia deve estar preparada a
identificar e controlar este tipo de alteracao. Na
realizacao dos cuidados habituais com a crianca
estes sintomas podem se manifestar e a familia
deve atentar para a reducao das necessidades de
energia durante a alimentacao. Fazer com que as
criancas com problemas cardiacos graves sejam
alimentadas adequadamente é um grande desafio.
O banho destas criancas deve ser com agua morna,
visto que a agua fria ocasiona vasoconstriccao.
Posicoes para diminuir o esforco respiratorio
devem ser adotadas como a semi-fowler. As
roupas devem ser frouxas a fim de permitir a
expansao toracica maxima.

As criancas com doencas neurologicas
constituem um grupo importante do nosso estudo
e além de precisarem dos cuidados de
desenvolvimento como descritos anteriormente,
necessitam de cuidados habituais no domicilio. Os
que tém a coordenacao motora prejudicada e
imobilidade vao precisar de auxilio para realizar
tarefas como a troca de roupa, banho,
alimentacao, higiene pessoal, entre outras tarefas

do cotidiano.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Ao final deste estudo, alguns pontos
emergiram e apresentaram relevancia a serem
apresentados nessas consideracoes.
Primeiramente deve-se ao entendimento, da
inter-relacdo dos avancos tecnoldgicos em salde
com o surgimento de novos grupos infantis,
especificamente daquelas criancas que possuem
necessidades especiais de salde. A possibilidade
de conhecer esse grupo de criancas, apesar de
neste momento perfazer um nimero pequeno das
mesmas, revela a complexidade da realidade
destes pequenos e da necessidade de um
compromisso que nos, profissionais de salde,
precisamos assumir em nossas praticas que é de
conhecer essas criancas e promover um cuidado
com qualidade que atenda as reais necessidades
das CRIANES e de suas familias.

Este estudo nos forneceu uma palida idéia
de um grupo muito maior de criancas com
necessidades especiais de saude atendidas nesse
hospital universitario pediatrico, sendo um passo
inicial para estimular a continuidade de estudos
para o conhecimento desse grupo que se encontra
em situacao de invisibilidade em nosso meio. As
criancas com necessidades especiais de saude
possuem necessidades diferenciadas, € nao sao
amparadas pelos servicos de salde do nosso pais e
sao pouco reconhecidas pela sociedade como um
grupo que demanda uma série de cuidados para a
sua vida pos-hospitalar. Nao ha qualquer tipo de
acompanhamento, ou suporte domiciliar para as
familias apos a alta, a nao ser o acompanhamento
ambulatorial.

Neste sentido, ao conhecermos, por

exemplo, quais medicamentos que essas criancas
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fazem uso em casa poderemos realizar praticas
educativas dialdgicas junto aos familiares, a fim
de que a administracao dessas drogas sejam feitas
com seguranca e possam ser realmente eficazes
no cuidado a crianca.

E preciso romper com o modelo de
educacao pautado na mera transmissao de
conhecimentos o qual Paulo Freire designou como
“educacao bancaria”, que revitaliza a cultura do
siléncio, porque neste tipo de relacdo, o outro nao
tem voz, ndao tem vida, ndo tem historia; ele se
torna um deposito de informacdes, como um
recipiente vazio a ser preenchido.

A filosofia do cuidado centrado na familia
nao é uma opcao, e sim uma obrigacdo. A
preparacao da familia para os cuidados
domiciliares demanda de um alto grau de
competéncia no planejamento e na
implementacao das instrucbes de alta e que
possibilita a medida que os pais aprendem sobre
as necessidades de cuidados de salde da crianca.

Sendo assim, a definicao do perfil
caracteristico dessas criancas permite o
conhecimento de quem sdo essas criancas e suas
necessidades, podendo favorecer a reordenacao
de programas de educacdao em saude com os
familiares dessas criancas, com vistas a melhoria
da sua qualidade de vida, através de uma oferta
de cuidados domiciliares com seguranca,

efetividade e consciéncia.
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