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ABSTRACT

Objective: To determine and analyze special healthcare needs among children hospitalized in a highly complex
hospital in Rio de Janeiro. Method: cross-sectional and descriptive study carried out with family members of
children hospitalized in an intensive care and acute care units of one highly complex healthcare network. In
2019, a tool “children with special healthcare needs Screener (CS Screener®) - Brazilian version” was applied
in the interview with 21 family members. Results: hospitalized children (76.19%) had needs and demands for
health services related to diseases and behavioral conditions. The care for these children was depended on the
Unified Health and Social Security Systems. Four had technological devices in place; eight were accompanied by
specialists in psychosocial health services and special education. Conclusion: these children were readmitted
frequently, occupying most hospital beds in the Health System, which was the main reference for the continuity
of nursing care and the continuous use of medications.

Descriptors: Child care, Unified health system, Child health, Health services needs and demand, Nursing care.
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RESUMO

Objetivo: Determinar e analisar necessidades de satde especiais entre
criangas hospitalizadas em hospital de alta complexidade, no Rio de Janeiro.
Método: estudo transversal e descritivo desenvolvido com familiares de
criangas hospitalizadas em unidade intensiva e enfermarias de cuidados
agudos, na rede de atengao de alta complexidade. Em 2019, aplicou-se o
children with special healthcare needs Screener (CS Screener’) - versao brasileira
na entrevista com 21 familiares. Resultados: as criangas hospitalizadas
(21/36) apresentaram necessidades e demandas de servigos de satde
relacionadas & doengas e transtornos comportamentais correspondendo
a76,19%. O cuidado da crianga dependia do Sistema Unico de Satide e de
Assisténcia social. Quatro possuiam dispositivos tecnolégicos implantados;
oito eram acompanhadas por especialistas na atengao psicossocial e educagao
especial. Conclusdo: essas criangas se reinternavam frequentemente,
ocupando a maioria dos leitos hospitalares do Sistema Unico de Satide,
principal referéncia para a continuidade dos cuidados de enfermagem e
uso continuo de medicamentos.

Descritores: Cuidado da crianga, Sistema unico de satide, Satide da crianga,

Necessidades e demandas de servigos de satide, Cuidados de enfermagem.

RESUMEN

Objetivo: Determinar y analizar las necesidades especiales de atencion en
salud entre los ninos hospitalizados en un hospital de nivel tres en Rio de
Janeiro. Método: estudio transversal y descriptivo desarrollado con familiares
de nifios hospitalizados en unidades de internamiento (cuidados intensivos
y agudos), en la red de salud del Sistema Unico de Salud. En el afio de 2019
se aplico la herramienta ‘children with special healthcare needs Screener (CS
Screener®) - version brasilena en la entrevista con familiares. Resultados: los
nifios hospitalizados (76,91%) tenian necesidades y demandas de servicios de
salud relacionados con enfermedades y trastornos de conducta. El cuidado
dependia de los Sistemas publicos (Salud y Seguridad Social). Cuatro tenian
dispositivos tecnolégicos en su cuerpo; ocho fueron acompainados por
especialistas en atencion psicosocial y educacion especial. Conclusion:
estos ninos fueron readmitidos con frecuencia, ocupando la mayoria de
las camas; la principal referencia para la continuidad de la atencién de
enfermeria y el uso continuo de medicamentos.

Descriptores: Cuidado del nifo, Sistema unico de salud, Salud del nifo,
Necesidades y demandas de servicios de salud, Atencion de enfermeria.

INTRODUCAO

Children with special healthcare needs (CSHCN) é uma
expressdo que passou a ser adotada nos Estados Unidos,
a partir de 1998, para designar criangas que tem ou estdo
. increased risk for a chronic physical, developmental,
behavioral, or emotional condition and who also require
health and related services of a type or amount beyond that
required by children generally."*

A infincia e adolescéncia (de 12 meses a 17 anos

em ..

completos) correspondem a idade de abrangéncia desse
grupo infantil, e desde entdo, a literatura internacional
vem investigando as condigdes clinicas, epidemioldgicas,
familiares, demograficas, econdmicas e socioculturais
desse grupo infantil em diferentes contextos de vida.>

No Brasil, a expressao CSHCN foi livremente traduzida

como Criangas com Necessidades especiais de Saude
(CRIANES) e definida como “aquelas que tém ou estdo com
maior comprometimento fisico, de desenvolvimento, de
comportamento, ou condi¢des emocionais, e que requerem
servicos de satide relacionados a um tipo, ou quantidade
muito além do que as criangas normalmente exigem”’?°

A investigacdo sobre o aumento da sobrevivéncia
desse grupo infantil, em contextos internacionais e
nacionais, abrange um conjunto de condi¢des complexas,
tecnologicas, incapacidades e deficiéncias que favorecem a
transi¢ao de idade. Nesse sentido, a expressdo e defini¢do
de Youth with special healthcare needs (YSHCN) conferem
mais visibilidade ao jovem que tem ou estd em risco de
ter uma condi¢do cronica ou comprometimento fisico,
desenvolvimento, comportamento ou emocional para além
dos jovens em geral.®

Nos Estados Unidos, para a identificagao dessas criangas
e jovens no conjunto da populagdo infanto-juvenil em
geral, foi elaborado em 2001, o instrumento Children with
Special Health Care Needs Screener (CS" Screener).* Por ser
um pais com ampla diversidade cultural, o instrumento foi
apresentado no formato multilingue, tendo as perguntas em
inglés e as repostas em linguas ocidentais (inglés, espanhol,
russo) e orientais (chinés, japonés), por exemplos. O
Screener ja foi aplicado em outros paises (Australia, United
Kingdom) e culturalmente adaptado aos idiomas falados
na Suica, Egito e Brasil.”**

O CS' Screener é composto por cinco perguntas
estruturadas, que devem ser respondidas por quem presta
cuidados as criangas e conhecem sua histdria de nascimento
e saude, sejam eles familiares ou ndo. Ele permite a
identificagdo da prevaléncia de CRIANES e a avaliagdo dos
dominios de necessidades especiais de satde que geram
demandas de cuidados prolongados, continuos e complexos
na transicdo hospital-casa, servicos de homecare e na
longitudinalidade da aten¢ao primaria. Esses dominios sdo:
(a) capacidade limitada ou comprometida para a realizagdo
de atividades que a maioria das criangas com a mesma
idade conseguem desempenhar; (b) uso ou necessidade
de uso continuo de medicamentos prescritos (c) de terapia
(fisica, ocupacional, de fala) especializada (d), de servigos
especiais de saude (em geral), satide mental e educacional,
em carater continuo e prolongado; e (e) tratamento ou
terapia de aconselhamento para um problema emocional,
comportamental ou de desenvolvimento.? Sdo dominios de
necessidades mais recorrentes entre as CRIANES do que as
criancas em geral apresentam para os diferentes sistemas
(saude, educacional, transporte, habitacional etc).

No Brasil, o CS Screener foi aplicado em estudos de
prevaléncia de CRIANES em servicos da aten¢do primaria
de alguns municipios. Os resultados desses estudos
apontam para uma invisibilidade da atengdo a CRIANES
em cendrios das unidades bésicas de saude, que determina
fragmentagdo de oferta de servigos e pouco didlogo entre
as redes de atengao (média/alta complexidade e bésica).'* ¢
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Para maior visibilidade desse grupo em diferentes
cenarios de cuidado a satde, ha necessidade de ampliar
os ambientes de aplica¢do do instrumento, como é o caso
das unidades de internagdo hospitalar para tratamento
de casos agudos e criticos. Portanto, questiona-se qual ¢
a prevaléncia e dominios de necessidades de CRIANES
hospitalizadas em enfermarias clinicas e unidade de
cuidado intensivo de um hospital de alta complexidade
na cidade do Rio de Janeiro? Delimitou-se como objetivo
determinar e analisar necessidades de satide especiais entre
criancas hospitalizadas em hospital de alta complexidade,
no Rio de Janeiro.

METODOS

Trata-se de um estudo transversal e descritivo cuja fonte
de dados foi a aplicagdo da versdo brasileira do CS’ Screener,
somente por um pesquisador de campo, no periodo de 10
dias, sendo cinco no primeiro setor (més de outubro de
2019) e cinco no segundo (més de dezembro de 2019), com
intervalo de um més entre as duas aplicagdes.

Respostas obtidas com a aplicagdo da versdo brasileirado
CS'Screener,>"
em seis se¢oes, totalizando 63 perguntas. Uma se¢do com
informacoes sobre a crianca e familia: identificacio do
cuidador e crianga; dados relacionados a saude da crianca,
nascimento; dados relacionados aos cuidadores, dados
relacionados a familia (sociodemograficos e econdmicos).
Cinco se¢des incluem as varidveis relacionadas aos

estruturado em cinco dominios distribuidos

dominios de necessidades especiais de saude: uso de
medicagOes prescritas, condi¢do clinica (preexisténcia e
duracéo), utilizacao de servicos de satde especializados,
limita¢do de atividades comuns para a idade, necessidade
de acompanhamento profissional especializado.'*

Os setores de internacgdo hospitalar onde se abordou os
participantes da pesquisa para responder o instrumento
foram as unidades de cuidados agudos (UCA) e terapia
intensiva pediatrica (UTIP). A UCA é o setor de internagdo
pediatrica com seis enfermarias em atividade plena. As
enfermarias sdo divididas segundo perfil de pacientes, ou
seja as A e B para lactentes, C e E para idades mistas, a D
para pacientes que sdo submetidos a intervengdes cirurgicas
com interna¢do de curta permanéncia e H para pacientes
com doengas hematoldgicas. As enfermarias A, B, C,D e E
possuem oito leitos cada, e enfermaria H, seis leitos.

A UTIP é composta por seis leitos pedidtricos, quatro
leitos de internacdo neonatal e um leito de isolamento. No
momento, oleito de isolamento e dois neonatais encontram-
se desativados, totalizando oito leitos ativos. Tanto as
criangas internadas na UCA como na UTIP permanecem
com acompanhamento por familiares durante 24 horas.

Quanto ao perfil da populacdo internada na UCA
destacam-se interna¢des de criangas com casos agudos
e cronicos por problemas respiratorios, encefalopatias,

doengas metabolicas, disturbios gastrintestinais e doengas
hematoldgicas. Na UTIP internam-se pacientes graves,
com necessidade de monitoriza¢io continua, infusdes de
medicag¢des de alta vigildncia e/ou controlados, necessidade
de ventilagdo mecénica, procedimentos invasivos, entre
outras demandas, recebendo também pacientes pos-
cirurgicos que demandam internagdo em UTIP. E o setor
com perfil de pacientes que apresentam maior dependéncia
de cuidados assistenciais da equipe de Enfermagem.

Definiu-se o ndmero de participantes, a partir
de critérios de selecdo estabelecidos a priori pelos
pesquisadores segundo as diretrizes da amostra nio
probabilistica intencional. Nesse tipo de amostragem,
hd uma escolha deliberada dos elementos da amostra,
dependendo dos critérios e julgamento do pesquisador.'”

Os critérios de composi¢do da amostragem foram
familiares acima de 18 anos de idade, que fossem cuidadores
de crianca hospitalizada e conhecessem a historia de saude
da crianga, desde o nascimento.

Durante os dois periodos de coleta de dados, havia
na unidade de cuidados agudos (UCA) oito familiares
cuidadores de oito (08) criangas com idade na primeira
infancia (enfermaria A e B), que preencheram os critérios
de inclusdo. Cinco familiares participaram das entrevistas
para aplica¢do do instrumento.

Dois (02) familiares de oito (08) criancas, com idade
da segunda infincia e hospitalizadas na enfermaria C
participaram, assim como dois (02) familiares de quatro
(04) criangas na enfermaria D, trés (03) de oito (08)
criangas internadas na enfermaria E e na enfermaria H
os familiares de todas as criangas internadas participaram
(n=4 entrevistas).

Quadro |. Distribuigdo amostral segundo a quantidade de leitos, criangas
hospitalizadas e familiares entrevistados na UCA e UTI. Rio de Janeiro,
2019

UCA uTIP
Enfermaria  Enfermaria  EnfermariaC  Enfermaria | Enfermaria  Enfermaria H
(Pré-escolar/es D E* (hematologia)
(lactentes) | (lactentes) colar) (cirGrgica) (mista)

L- 08 L-08 L-08 L-08 L-08 L-06 L-08
CH-04 CH-04 CH-08 CH-04 CH-08 CH-04 CH-06
FA-03 FA - 04 FA-08 FA-04 FA - 07 FA - 04 FA -06

FE-03 FE-02 FE-02 FE-02 FE-03 FE-04 FE -05

TOTAL:L-54 CH-38 FA-36 FE-21

Legenda: L-Leitos; CH - Crianga hospitalizada; FA. Familiar acompanhante; F.E - Familiar
entrevistado; UCA - Unidade de Cuidados Agudos; UTIP - Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica.

Nota: *Duas criangas viviam no hospital hd mais de um ano sem acompanhamento de familiar
cuidador. Por isso, ndo foram acessados para participar da pesquisa.

Do total de 36 pessoas (UCA+UTIP) que preencheram
os critérios de sele¢do, 21 concordaram em participar da
pesquisa respondendo o instrumento sobre 21 criangas,
sendo 16 entrevistados nas UCA e cinco (05) na UTIP.

Os dados foram organizados em tabelas do Word,
versio 2016 (Microsoft Office Professional Plus 2016).
Aplicou-se a estatistica descritiva, em frequéncias absoluta
e relativa, e o resultado apresentado na forma de tabelas. As
tabelas foram organizadas segundo as variaveis do estudo
em linhas e cenarios em colunas.
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Pesquisa corresponde a um dos objetivos do projeto
apreciado eaprovado pelos Comités de Eticaem Pesquisa das
institui¢des proponentes (CAAE n° 79107417.1.0000.5238,
Parecer n° 2.360.481, de 31 de outubro de 2017) e
coparticipantes (CAAE n° 79107417.1.3001.5264. Parecer
ne 2420864, de 7 de dezembro de 2017).

Os entrevistados receberam o Termo de Consentimento
Esclarecido, sendo-lhes explicados, pela
entrevistadora, os objetivos da pesquisa. Em seguida
assinaram o documento e receberam uma das duas vias
com a assinatura das pesquisadoras.

Livre e

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os participantes familiares cuidadores que responderam
0 CS Screener foram a maioria (90,47%) mulheres (maes
e avo). Os homens pais corresponderam a dois. Quanto
ao local de moradia, a maioria dos participantes vive em
municipios da regido metropolitana do Rio de Janeiro;
sendo nove moradores da cidade do Rio de Janeiro. Doze
participantes vivem em municipios dessa mesma regiao
(Nilopolis, Duque de Caxias, Sdo Jodo de Meriti, Nova
Iguagu, Belford Roxo, Sdo Gongalo), da regido serrana
(Petropolis e Magé), do norte fluminense (Bom Jardim)
e do vale do café (Pinheiral, Barra Mansa, Vassouras).
Nenhum reside em outro estado do pais.

A escolaridade foi variavel entre eles e elas; 10 possuiam
o ensino médio completo, totalizando 11 anos de estudo;
quatro somente o ensino fundamental completo.

Quanto ao acompanhamento da gestagdo e condi¢des de
parto, 18 (90%) mulheres realizaram mais de seis consultas
pré-natal e os tipos de parto (normal e cesarea) nao variaram
estatisticamente entre os respondentes (Tabela 1). Apenas
duas mulheres relataram intercorréncias relacionadas ao
nascimento, sendo uma circular tripla de corddo umbilical
e uma necessidade de reanimagdo.

Tabela |- Criangas com necessidades especiais de salde segundo as
variaveis pré-natal, condi¢des de parto e nascimento (tipo de parto,
idade gestacional, peso ao nascer) e idade da crianca. Hospital de alta
complexidade. Rio de Janeiro, 2019

N=21
Variaveis
Consulta pré-natal
Sim 20(95,2%)
Nio 01(4,8%)
NUmero de consultas pré-natal (n=20)
<06 02(10%)
06 ou mais 18(90%)
Tipo de parto
Cesariana 10(47,6%)
Normal 11(52,4%)
Idade Gestacional
Prematuro 03(14,2%)
A termo 17(81%)
Pés termo 01(4,8%)

Peso ao nascer

Baixo peso (<2,5kg) 5(23,8%)
Peso normal(2,5kg-3,%kg) 15(71,4%)
Acima do peso(>4kg) 01(4,8%)
Idade da crianga
> 02 anos (lactente) 07(33,3%)
02-05 anos (pre-escolar) 06(28,6%)
06-09 anos (escolar) 06(28,6%)
10-17 anos (adolescente)* 02(9,5%)

Fonte: Elaborado pelas autoras.

Quanto ao sexo das criangas, ndo se observa diferenca
estatistica signiﬁcativa, pois 11 eram meninos e 10 meninas.
O mesmo se observa em relacdo aos componentes raga/
cor da pele declarados pelos entrevistados, uma vez que
11eram brancos e 10 criangas eram pretas e pardas. Quanto
aidade das criancas, no momento em que os seus familiares
cuidadores responderam o instrumento, destaca-se que 13
estavam na primeira infincia, e oito na segunda infancia e
adolescéncia, em idade de frequentar uma escola regular.

Entre as condigdes de nascimento, a maioria (81%) das
criangas nasceu com idade gestacional a termo e com peso
adequado para a idade (71%). Quase um quarto (23,8%)
das criangas nasceu com baixo peso. (Tabela 1)

Problemas de Dispositive tecneldgico

salide/comportamento | N (21) | Traqueostomia | Gastrostomia = Cateteres de longa
permanéncia
SISTEMA NEUROLOGICO (n=7)
Epilepsia 01 Néo Néo Néo
Transtorno do Espectro 01 Nao Nao Nao
Autista
Encefalopatia crénica 03 Sim* Sim Néo
Neuropatia apds 01
apendicectomia Sim Sim Nao
Microcefalia 01 Sim Sim Nao
SISTEMA RESPIRATORIO (n=5)
Bronquiolite 03 Nao Nao Nao
Pneumonia 02 Nao Nao Nao
SISTEMA GASTRINTESTINAL (N=4)
Ma rotagdo intestinal 01 Nao Sim Nao
sindrome do Intestino 02 Nao Nao Nao
curto
Doenca de Crohn 01 Nao Nao Nao
SISTEMA HEMATOLOGICO (n=4)
Leucemia Linféide 04 Nao Nao sim
Aguda
SISTEMA IMUNOLOGICO (n=1)
Imunodeficiéncia 01 Nao Nao Nao

*2/21 eram dependentes de ventilagdo mecanica (VM) acoplada a traqueostomia (TQT)

Quadro 2. Criangas com necessidades especiais de salde hospitalizadas
segundo a doenga, problemas de saide/comportamento que influenciam
o desempenho das atividades de vida diaria. Hospital de alta complexidade.
Rio de Janeiro, 2019

N=21
Variaveis
Consulta pré-natal
Sim 20(95,2%)
Nao 01(4,8%)
NUmero de consultas pré-natal (n=20)
<06 02(10%)
06 ou mais 18(90%)
Tipo de parto
Cesariana 10(47,6%)
Normal 11(52,4%)
|dade Gestacional
Prematuro 03(14,2%)
A termo 17(81%)
Pos termo 01(4,8%)
Peso ao nascer
Baixo peso (<2,5kg) 5(23,8%)

R. pesqg.: cuid. fundam. online 2021. jan./dez. 1296-1302

1299



ISSN 2175-5361.
Carvalho CCO, Pimentel TGP, Cabral IE.

DOI: 10.9789/2175-5361.2019.v13i2.1296-1302
CRIANCA COM NECESSIDADES DE...

N=21
Variaveis
Consulta pré-natal
Sim 20(95,2%)
Néo 01(4,8%)
Numero de consultas pré-natal (n=20)
< 06 02(10%)
06 ou mais 18(90%)
Tipo de parto
Cesariana 10(47,6%)
Normal 11(52,4%)
|dade Gestacional
Prematuro 03(14,2%)
A termo 17(81%)
P&s termo 01(4,8%)
Peso ao nascer
Baixo peso (<2,5kg) 5(23,8%)
Peso normal(2,5kg-3,9kg) 15(71,4%)
Acima do peso(>4kg) 01(4,8%)
|dade da crianga
> 02 anos (lactente) 07(33,3%)
02-05 anos (pre-escolar) 06(28,6%)
06-09 anos (escolar) 06(28,6%)
10-17 anos (adolescente)* 02(9,5%)

Constata-se que 76,19% (das criangas cujos familiares
apresentavam doengas e
problemas comportamentais dos dominios de necessidades
especiais de saude. Esse grupo de criancas comparado ao
total daquelas que se encontravam internada representa
uma prevaléncia de 42,1%. Aproximadamente 23,8%
das neuroldgicoq
(encefalopatia, neuropatia e microcefalia) e necessitavam
de traqueostomia e gastrostomia.
com diagnostico de leucemia linfoide aguda possuiam
cateter semimplantado para tratamento prolongado de
quimioterapia. (Quadro 2)

responderam o  Screener

criancas apresentavam problemas

Quatro criangas

Tabela 2. Criancas com necessidades especiais de satide hospitalizadas
segundo acompanhamento com especialista, internages e uso de servigos
de salide. Hospital de alta complexidade. Rio de Janeiro, 2019

Varidveis N (=21)

Acompanhamento com especialistas
Sim 17(81%)
N&o 04(19%)

Numero de internagdes

01 vez 06(28,6%)
02-03 08(38%)
04-05 01(4,8%)
05-10 04(19%)

=10 01(4,8%)

Desde que nasceu 01(4,8%)

Uso de servico de salde
18(85,7%)
03(14,3%)
Fonte: Elaborado pelas autoras.

sus*
) Misto
e SUS - Sistema Unico de Satide.

A maioria (81%) das criancas fazia acompanhamento
continuo com especialistas e aquelas que reinternaram-se
mais de duas vezes corresponderam a 71,4%, destacando-se
que uma delas encontrava-se internada desde o nascimento.
A totalidade das criangas dependem exclusivamente
do Sistema Unico de Satde (SUS) para o atendimento
de suas necessidades de saude, sendo que 85,7% usam
exclusivamente o sistema publico de satide. (Tabela 2)

Tabela 3. Criangas com necessidades especiais de saide hospitalizadas,
segundo os dominios de necessidades (uso de medicamentos, condigao
de saide (tempo de duragdo e intensidade do cuidado clinico, servigos
de saulde especializados, desempenho de atividades, e acompanhamentos
escolar e psicossocial). Hospital de alta complexidade. Rio de Janeiro, 2019

Variaveis N

Uso continuo de medicamentos prescritos (n=21)
Sim 17(81%)
Nao 04(19%)

Tipos de medicamentos (n=17)
Corticaides
Imunossupressores
Corticoesterdides + broncodilatadores
Antibiotico
Anticonvulsivantes
Antipisicotico

01(5,8%)
01(5,8%)
03(17,6%)
04(23,6%)
07(41,4%)
01(5,8%)

Tempo de duragie do problema de salde (n=21)
<01 ano 09(42,9%)

> 01 ano 12(57,1%)
Atendimento médico superior &s criangas em geral (n=21)
Sim 17(81%)
Nao 04(19%)

Acompanhamento escolar especial (n=21)

Sim 07(33,3%)

Nio 11(52,4%)

Nio sabe 03(14,3%)

Acompanhamento psicossocial (n=21)

Sim 07(33,3%)

Nao 10(47,7%)
No sabe 4(19%)

Dificuldade na realizagdo de atividades de vida diaria (n=21)
Sim 08(38%)
Nao 13(62%)

Fonte: Elaborado pelas autoras.

Em relagdo aos dominios de necessidades especiais de
satde, a maioria dos entrevistados relatou que 81% (n=17)
das criangas apresentavam necessidade de medicamentos
de uso continuo, do dominio “a”. Entre esses medicamentos,
sete criangas precisavam de anticonvulsivantes, quatro de
antibioticos. Além disso, 57,1% apresentavam necessidade
de cuidados profissionais superior as criancas em geral,
referente a0 dominio “b”, com duragdo do problema de
saude acima de 12 meses.

As respostas a pergunta sobre as criangas que
apresentavam maior dificuldade de desempenhar
atividades de vida didria que as criangas em geral foram
principalmente dos cuidadores de criangas com doengas
relacionadas ao sistema neuroldgico (38%) e respiratério
(do dominio c). A necessidade de educacio especial e de
acompanhamento psicossocial (dos dominios “d” e ‘¢’
respectivamente) corresponderam a 33,3% das respostas.
(Tabela 3)

Quase metade das criangas internadas apresentavam
alguma necessidade especial de satde recorrente nos 12
meses que antecederam a aplicagdo do Screemer, uma
prevaléncia de 42,1%. Os dominios de necessidades
especiais de saide mais recorrentes, entre as criangas
hospitalizadas, foram uso continuo de medicamentos
prescritos (81%); acompanhamento com especialistas
(81%) para as condigdes cronicas, uso de dispositivos
tecnoldgicos e transtornos comportamentais. Constatam-
se necessidades que determinam elevada demanda de
atendimento pelos servicos do Sistema Unico de Satide em
quantidade muito superior as outras criangas da mesma
idade (81%) devido ao maior nimero de internagdes
(71,4%) e atencdo psicossocial (33,3%). Destaca-se ainda a
necessidade de acompanhamento escolar especial (33,3%) e
o comprometimento no desempenho das atividades de vida
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diaria(38%). Essasnecessidadese demandasdosservigossio
de carater prolongado, continuo e complexas determinando
um cuidado didrio desafiador para os profissionais de
saude e familiares cuidadores, a maioria mulheres, que
acompanham criancas durante a hospitalizagdo. Essas

A

necessidades associam-se a problemdtica de viver em
municipios distantes do hospital de alta complexidade,
referéncia para o cuidado de criangas no Sistema Unico de
Saude. Nesse contexto de vulnerabilidades, o processo de
cuidar em saude complexifica ainda mais a realizagdo de
cuidados requeridos pelas CRIANES, além de representar
um desafio para a alta hospitalar e a transi¢do hospital-
casa.'®%

As criangas com doencas do sistema neuroldgico
apresentaram necessidade de dispositivos
tecnolégicos (gastrostomia e traqueostomia). Todas

apresentavam dificuldades na realizacdo das atividades de

uso de

vida didria, o que aponta uma estreita relacdo entre problema
de saude, realizacdo de atividades e dispositivo tecnolégico.
Quanto menor é o desempenho da crianca nas atividades
de vida didria, maior é a chance de ter um dispositivo
tecnolégico implantado para respirar e alimentar-se. As
doengas do sistema neuroldgico sdo adquiridas como
sequelas de infec¢des, prematuridade, traumas ou devido
a ma formagdes congénitas, correspondendo aos principais
diagndsticos de CRIANES nos servigos de saude.?!

Quanto as demandas de cuidados, destacam-se as
tecnoldgicas relacionadas ao manejo da traqueostomia,
gastrostomia e cateter semi-implantdvel; os habituais
modificados relacionados com o alimentar-se, higienizacao
respiratdria e corporal associada aos dispositivos. Ambas
determinam um cuidado complexo que exige saberes
e praticas que nao sdo do dominio comum da vida dos
familiares cuidadores.'® 2%

Se por um lado o acesso a rede de atencéo especializada
e de alta complexidade do Sistema Unico de Satde
assegurou cuidados em saude continuos e complexos; por
outro, determinou desafios para a transi¢do hospital-casa
na articula¢do com a rede de aten¢io basica e o seguimento
na atengdo especializada. Nesse sentido, uma alta quando
coordenada pelas trés redes de atengdo (primadria,
especializada e de alta complexidade) tem contribuido
para superar os desafios dessa transicdo apds a alta do
hospital.'®#% Criangas com necessidades especiais de
saude, que vivem em contextos de vulnerabilidade social,
podem requerer beneficios do programa de transferéncia
de renda do governo federal para a protegio do seu
crescimento e desenvolvimento e garantia dos seus direitos
fundamentais.

CONCLUSOES

O cuidar de crianga necessidade especial de saude
perpassa pela necessidade de reformulacdo da rotina de
vida do familiar cuidador que se hospitaliza a cada vez

que a crianga se reinterna. Os dominios de necessidades
também determinam demandas de cuidados hospitalares
no manejo de medicamentos de uso continuo, adaptagdes
nos cuidados durante a alimentagdo, o banho e o arrumar
a crianga, no manejo de traqueostomias e gastrostomia.
Todos cuidados de enfermagem com um conjunto de
saberes fundamentais que precisam ser compartilhados
com o familiar cuidador que acompanha a crianga para que
possam assumir os cuidados apos a alta hospitalar. Trata-se
de um aprendizado sobre cuidados complexos, continuos
e prolongados.

Por vezes, criangas com necessidades especiais de saude
permaneceram internadas no hospital de alta complexidade
por mais de um ano, mesmo apos a estabilizagdo do quadro
agudo. Desospitalizar esse grupo representa um desafio
para o processo de coordenagdo de alta em articulagao
com as redes de aten¢do a saude (basica, especializada e
de urgéncia e emergéncia) para atender as demandas de
cuidados clinicamente complexas.

Faz-se necessario ampliar estudos de prevaléncia de
criangas com necessidades de saude especiais hospitalizadas,
para além da aplicagio do Screener para ampliar a
visibilidade dessas criancas na alta complexidade. E preciso
instituir politicas de desospitalizagdo para favorecer a
transi¢do hospital-casa dessas criangas. A formula¢ido de
mais agdes de saude e politicas publicas podem contribuir
com o cuidar de uma crianga com demandas complexas no
Sistema Unico de Satde. Precisa-se delinear uma agenda de
cuidados de enfermagem compartilhados com familias de
criangas com necessidades especiais de saude na transi¢ao
hospital-casa-comunidade em parceria com a equipe de
enfermagem da estratégia de satde da familia.

O estudo apresenta limitagdes geograficas e de cendrio
restrito a um hospital de uma cidade com hospital de alta
complexidade de referéncia para o Sistema Unico de Saude.
Portanto, ¢ necessario desenvolver mais investigagdes com
populagdes infanto-juvenis e em diferentes cenarios de
cuidados a saude.”!
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