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Resumo

Este artigo propde identificar os principais desafios enfrentados pelas familias no
cuidado de Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES). O objetivo
deste trabalho é apresentar uma revisao de literatura que demonstra as percepcdes do
cuidador e dos profissionais de satude. O método: publicacdes sobre o tema no Brasil e
disponiveis nos repositorios Portal de Periddicos da CAPES e Google Scholar no
periodo de 2010 até 2020. O Resultado foi uma breve caracterizacdo das CRIANES,
funcdes das familias e dos profissionais de salde. Conclusdo: a revisdo permite uma
breve compreensdo sobre os desafios, sentimentos e dificuldades das familias diante da
complexidade e continuidade dos cuidados demandados pelas CRIANES, encontram
suporte na solugdo de seus problemas através de trocas de experiéncias entre familias e
equipe de salde. A assisténcia do uso de tecnologias educativas que simulam uma
situacdo real de aprendizagem proporcionam seguranca, autonomia e auxiliam na
tomada de deciséo do cuidador.

Abstract

This article proposes to identify the challenges faced by families when they have to
provide care to Children with Special Healthcare Needs (CSHCN). This study aims to
review literature on CSHCN and what challenges families and the health team face.
Method: Related literature was investigated on national publication on the topic and
available in the repositories Portal de Periddicos da CAPES and Google Schoolar
between the years 2010 to 2020. Results: Based on the literature, this review presents a
brief history of CSHCN and the family and health teams functions. Conclusions: this
literature review allows a brief understanding of the challenges, feelings and diflculties

in the face of the complexity and continuity of care demand by CSHCN. They find
support through exchanges of experiences between families and health teams.
Assistance in the use of educational technologies that simulate a real learning situation
provides security, autonomy and helps in caregiver decision making.
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Introducao

O avanco da tecnologia na area de salde tem participacdo na reducdo dos indices de
mortalidade infantil, entretanto, enquanto esta estatistica diminui percebe-se 0 aumento
de ocorréncias de Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES), que na
literatura cientifica € denominada também de Herdeiros da Tecnologia.

O termo CRIANES utilizado no Brasil € a traducdo da terminologia utilizada na
literatura internacional Children with Special Healthcare Needs (CSHCN) originada no
Maternal and Health Children Bureau nos Estados Unidos. [Precce 2020], [Nogueira
2017], [Vernier e Cabral 2006] e [Barbosa et al 2016]

O perfil epidemiologico de CRIANES no Brasil relacionada a reducdo da Mortalidade
Infantil traz um novo desafio, atender o aumento da demanda de cuidados de salde
pelas CRIANES. Tendo em vista que a sobrevivéncia destes € acompanhada do
aumento da diversidade de diagndsticos e consequentemente maior variedade na oferta
de tratamento destas criangas.

A chegada de um novo membro na familia é sempre acompanhada de inseguranca e
muita ansiedade, entretanto, no caso de crian¢as com necessidades especiais de salde
estes sentimentos s&o multiplicados e acompanhados de incertezas, uma vez que a
pessoa responsavel pelos cuidados com a CRIANES, que ora denominamos
CUIDADOR, carrega consigo a responsabilidade de proporcionar sobrevivéncia e
qualidade de vida de uma crianca que demanda necessidades especiais de saude
continuos e em algumas vezes de alta complexidade, entretanto, a familia e
principalmente o cuidador, ndo possuem estrutura e nem conhecimento prévio sobre
como manipular os cuidados demandados por uma CRIANES.

O CUIDADOR, encontra suporte através do apoio recebido por profissionais da salde,
grupos de apoio e troca de experiéncias com outras familias/cuidadores que enfrentam
problemas similares.

Este trabalho explora o papel das familias e da equipe terapéutica no cuidado de criancas
com necessidades especiais, através de uma narrativa baseada em estudos realizados no
Brasil e busca identificar o papel das familias e da equipe de salde, quais as principais
desafios enfrentados pelo cuidador e pela equipe de multiprofissionais na tarefa de atender
as demandas de cuidados especiais de saude dos Herdeiros da Tecnologia.

1. Método

A pesquisa bibliografica tem como finalidade gerar conhecimento cientifico através de
estudos realizados no passado, esta modalidade ndo é definida pela originalidade do
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tema do trabalho, contudo proporciona um conhecimento inicial e introducéo sobre
assunto ou problema a ser resolvido. [Gomes e Gomes 2020].

A Revisdo Bibliografica Tradicional, também conhecida como Revisdo
Narrativa de Literatura (RNL), recupera o conhecimento cientifico acumulado sobre um
problema[Rodrigues 2007]. Trata-se de analise e interpretacdo de conhecimento
cientifico existente, tem carater amplo e explora o desenvolvimento de um determinado
assunto, espera-se que o conhecimento produzido nesta pesquisa estimule a producdo de
novos estudos com intencdo de minimizar os desafios enfrentados pelas familias nos
cuidados das criangas com necessidades especiais de salde.

O objetivo da pesquisa € tracar o perfil brasileiro sobre os desafios nos Cuidados de
Criancas com Necessidades Especiais em casa, 0 levantamento bibliografico utilizou os
seguintes critérios: estudos realizados em territério nacional, independente de idioma e local
de publicacdo, podendo ser periddicos, revistas cientificas, congressos, trabalhos de
concluséo de curso e teses de mestrado e doutorado disponiveis no Portal de Periddicos
da  CAPES  (https://www.periodicos.capes.gov.br/) e  Google  Schoolar
(https://scholar.google.com.br/?hl=pt), as palavras chaves aplicadas na busca em ambos
os repositdrios foram: "CRIANES" and "cuidados™ and "familia™ and "Criangas" and
"necessidades especiais”, nesta primeira etapa. A busca no repositério Google Schoolar
retornou com 51 artigos para os seguintes critérios: periodo da publicacdo “ Deste
2016”, “Classificar Por Relevancia” e “Em qualquer idioma”, nao foram selecionadas as
op¢Oes “incluir patentes” e “incluir citagdes”. Na pesquisa realizada no repositorios da
CAPES com os mesmos metadados, foram localizados dois artigos, ndo foi utilizado o
recurso de “expandir resultados” a data foi um dos critérios utilizados no portal e para
este caso “de 2016 até 2018”.

A soma da busca nos dois repositorios retornou com um total de 53 publicacdes,
destes foram selecionados 18 trabalhos cientificos relacionados ao tema, os critérios de
exclusdao foram duplicidade, assunto divergente ao abordado neste assunto e estudos
realizados em outros paises independente do idioma, a segunda etapa do estudo
consistiu na leitura e sele¢do das publica¢Ges conforme relevancia.

Apos a leitura dos artigos, foram selecionados 10 trabalhos que se relacionavam
com o assunto: “Cuidados de Criangas com Necessidades Especiais em casa, funcdes e
atividades da familia e da equipe terapéutica”.

Uma nova busca em ambos os repositorios foi realizada, utilizando-se os
mesmos metadados e classificacdo, sendo o alvo desta busca os artigos publicados
durante o periodo de 2010 até 2015, o portal Google Schoolar retornou com 57
publicacbes e o Portal de periédicos da CAPES com um trabalho publicado, destes
foram selecionados para leitura dois artigos.

E por fim, para aprofundamento sobre os cuidados tecnologicos e 0 processo
educativo foram realizadas novas pesquisas em ambos 0s repositorios, com a
combinacio dos seguintes metadados: “CRIANES” “CUIDADOS TECNOLOGICOS”
“EDUCACAO”, os artigos eleitos nas etapas anteriores também foram utilizados para
embasamento deste topico.
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2. Objetivos
2.1 Objetivos Gerais

Este trabalho tem por objetivo construir uma narrativa acerca dos Cuidados de Criancas
com necessidades especiais em casa, destacando o papel da familia e do terapeuta na
qualidade e manutencdo da vida da CRIANES no Brasil.

2.2 Objetivos especificos

Este trabalho tem como objetivos especificos:
e Apontar a definicdo e caracterizacdo de Criangas com Necessidades Especiais de
Saude (CRIANES) no Brasil.

e Identificar o papel das familias brasileiras na manutencao da vida da CRIANES,
narrando as suas funcdes, desafios e dificuldades.

e Explorar o papel da equipe terapéutica no acolhimento, apoio e orientacdo para
as familias em territério nacional. Considera-se por equipe terapéutica os
profissionais da area de satde que atendem as demandas da CRIANES.

e Verificar a contribuicdo do processo educativo oferecido pela equipe de
enfermagem no atendimento das demandas de Cuidados Tecnoldgicos.

3. Resultados
3.1 Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES)

A répida evolucdo da tecnologia e dos medicamentos contribuiu para a reducdo dos
indices de mortalidade infantil no Século XXI, contudo este dado é inversamente
proporcional na complexidade dos cuidados das criancas sobreviventes e que devido a
afecgBes perinatais demandam necessidades especiais de saude, na literatura cientifica
sdo denominadas de Herdeiras de Tecnologia e/ou Dependentes de Tecnologia e/ou
Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES) [Vernie e Cabral 2006].

As CRIANES ou Children with Special Care Needs (CSHCN), em inglés, sdo
criancas que nasceram ou adquiriram afeccfes em carater temporario ou permanente,
que necessitam de cuidados medicamentosos, terapéuticos e/ou tecnolégicos, sendo que
0 diagnostico ndo caracteriza uma CRIANES e sim a atencdo que a crianga ira
demandar na area da salde, que sobreviveram a afecgdes perinatais ou sdo portadoras
de malformac&o congénita ou adquirida [Precce e Moraes 2020].

Vernie e Cabral [2006] destacam dois fatores para as alteracbes do perfil
epidemiolégico da infancia brasileira no inicio do século “a melhoria das condigdes
ambientais e nutricionais das criangas entre um e cinco anos e o impacto do Programa
Nacional de Imunizacdo” e como fatores de afecgdes perinatais: “condigdes de satide da
mulher, do parto e do nascimento”, sendo estes um grande desafio do componente
neonatal por ocasionar problemas de saude e doenca dos menores de um ano.



CAE-ICMC-USP v.1 - 2020

Para Okido [2016], considera-se crianca dependente de tecnologia aquela que
depende permanentemente ou por um longo periodo de artefatos tecnoldgicos para a
manutencdo da vida, esta dependéncia € ocasionada pela crianca demonstrar saude
fragil, condicdo crbnica e complexidade médico-clinica e estomas diversos, incluindo
estas criancas no grupo das CRIANES.

Okido [2016] também define como pessoas com necessidades especiais de
saude, quando ha necessidade de um ou mais tipos de cuidados especiais sendo
divididos em quatro categorias de desenvolvimento, habituais modificados,
tecnoldgicos e medicamentosos, conforme figura 2.1 Tipos de cuidados das pessoas
com necessidades especiais [OKIDO et al 2016].

—— DESENVOLVIMENTO

—— HABITUAIS MODIFICADOS
CUIDADOS —
—— TECNOLOGICOS

—— MEDICAMENTOSOS

Fig. 2.1 Tipos de cuidados das pessoas com necessidades especiais.

As alteracdes no perfil epidemiolégico da infancia no Brasil sdo acompanhadas do
avanco tecnol6gico para a manutengdo da vida, visto que este ocasionou um aumento na
quantidade de recém-nascidos que sobreviveram as condicfes crénicas de saude devido a
prematuridade, afec¢des perinatais, sindromes e/ou intercorréncias ao longo da vida, estas
criangas podem ou nao depender de cuidados especiais de satde, que no Brasil
é denominada de Criancas e Adolescentes que Necessitam de Atencao Especial de
Salde (CRIANES) [Dias et al 2019].

As criangas gue necessitam de apoio tecnoldgico, cuidados medicamentosos e
que ndo pertencem ao cotidiano familiar, estdo entre as caracteristicas das CRIANES,
sdo classificadas pela complexidade do cuidado, podendo ser cuidado misto, quando
dependem de uma ou mais demandas, até clinicamente complexas, quando demandam
de todo o conjunto de cuidados [Dias et al 2019].

A demanda continua por cuidados especiais de saude, periodicamente
permanente ou temporéria e que esta aléem dos cuidados exigidos por uma crianga tipica,
é 0 que caracteriza a CRIANES. No Brasil, foram classificados de acordo com o tipo de
cuidado requerido e estes foram divididos em cinco grupos, conforme Tabela 2.1.
Classificacdo das CRIANES no Brasil [Nogueira Reis et al., 2017]:
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Tabela 2.1. Classificacao das CRIANES no Brasil [Nogueira Reis et al., 2017].

social.

GRUPO 1 GRUPO 2 GRUPO 3 GRUPO 4 GRUPO 5
Criancas com [ Criancas Criancas Criancas que Criancas que
disfuncéo dependentes | Farmacodependentes | demandam héabitos | apresentam
neuromuscular | de de cuidados duas ou
e demandam tecnologia. modificados (além | mais
reabilitacéo do cotidiano demandas
psicomotora e familiar) juntas.

Criancas com necessidades especiais de salde apresentam uma demanda maior
de servicos de saude por diferentes profissionais em diversas especialidades pois
possuem condi¢cbes crénicas,
emocional. [Goes 2017].

fisicas,

de desenvolvimento,

comportamental ou

Gobes [2017] e Precce e Moraes [2020], classifica os cuidados de satide em seis

tipos:

DESENVOLVIMENTO

Criangas com:

« Disfungao neuromotora muscular
- limitagdes funcionais e

incapacitantes

« Necessitam de estimulagao de
desenvolvimento e funcional

TECNOLOGICOS

Criangas que utilizam equipamentos
mantenedores da vida.

Ex.: Gastrostomia, traqueostomia,
colostomia.

MEDICAMENTOSO

Criancas que dependem do uso de
medicamentos de forma continua.

Ex.: Anticonvulsivantes.

Cuidados Habituais
Modificados

Criangas que necessitam de
tecnologia adaptativa nos
atividades do dia a dia.

Ex.: Locomogao, alimentacgao,

higiene.

Cuidados Mistos

Criancas que demanda a
combinacédo de um ou mais
cuidados, exceto
tecnolégico.

Clinicamente Complexos

Criancas que necessitam de todos
os cuidados, incluindo equipamentos
tecnolégicos de suporte a vida.

Fig. 2.2 Classificacao dos cuidados em seis tipos de acordo com Godes [2017].

A invisibilidade deste publico é um grande problema a criagdo de Politicas
Puablicas e atendimento adequado das CRIANES [Vernie e Cabral 2006], tendo em vista
a escassez de dados epidemioldgicos sobre o caso [Dias 2019] e também sobre a
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variedade de diagndsticos que uma sé crianca pode apresentar. [Vernie e Cabral 2006],
[OKIDO et al 2016].

3.2 Papéis de familias, cuidador e equipe terapéutica

A familia é a referéncia principal nos cuidados da CRIANES e enfrenta o desafio de
garantir a sobrevivéncia da mesma fornecendo tratamento continuo e adequado as
necessidades da CRIANES e diante da complexidade dos cuidados, o cuidador principal
abandona o emprego para se dedicar exclusivamente ao atendimento das demandas de
cuidados, sendo este um dos fatores de falta de estrutura adequada para as CRIANES no
em seu domicilio [Dias et al 2019].

As familias encaram a desorganizacdo de suas rotinas para se adaptar e atender
as demandas de cuidados especiais de saude, consequentemente as tarefas acumulam
sobre os principais cuidadores, a privacidade das familias é prejudicada tendo como
consequéncias o isolamento social e emocional das mesmas [Barbosa 2016].

A troca de experiéncias com outras familias com desafios similares é um ponto
positivo para minimizar a deficiéncia de apoio social para o cuidador, pois
conhecimentos e esclarecimentos podem ser passados de um cuidador para outro e
incentiva a superacdo dos problemas enfrentados pelas familias [Barbosa 2016].

Dos desafios enfrentado pelas familias no cuidado da CRIANES Dias et al
[2019], destaca quatro desafios na reorganizacdo da familia para oferecer o cuidado
demandado pela crianga com necessidades especiais de salde:

e O despreparo das familias para o cuidado domiciliar, em primeiro lugar, trata da
inseguranca das familias perante a escassez de orientagdo sobre os cuidados
demandados pela CRIANES, sendo que a orientagdo recebida pela equipe médica
geralmente é focada na manipulacdo de equipamentos tecnolégicos de manutengéo
da vida. Através do instinto e do autodidatismo cuidador segue tratando a sua
crianga até que outras familias que enfrentam desafios semelhantes ou profissionais
da escola especial compartilham seus conhecimentos acerca da estimulagdo para o
desenvolvimento neuropsicomotor e necessidade de um procurar um especialista
para uma situacdo especifica. As familias do estudo de Dias et al [2019], citam que
a orientacédo recebida no ambiente hospitalar é limitada e referem-se a alimentagdo,
higiene do equipamento de manutencdo da vida, manejo na do troca do curativo e
orientacdo sobre qual momento se faz necesséario o retorno para o hospital. Os
cuidadores encontram apoio e orientacdo na escola especial, durante a estimulagéo
motora. Incluem-se neste aprendizado qual a forma corrente de agir diante de
convulsdes e esclarecimentos sobre as demandas de cuidados especiais de saude da
crianga. As familias relataram ao pesquisador falta de sensibilidade e de despreparo
dos profissionais de saude na prioridade dos cuidados emergenciais desta clientela.

e A dificuldade de acesso e acompanhamento nos servicos de Atencdo Primaria a
Saude, foi o segundo desafio enfrentado pelas familias de acordo com Dias et al
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[2019], a limitacdo do horéario de atendimento, falta de espaco fisico, sendo que
em alguns casos 0 acompanhamento restringe-se a visita do Agente Comunitario
de Saude no domicilio da crianga, quando ha& oferta deste servico e a
precariedade do servico de saude , inclusive no atendimento, acolhimento e
orientacdo das familias, fa orientacdo sobre direitos e manejo dos cuidados é
adquirida através de trocas de experiéncias com outras familias que enfrentaram
desafios semelhantes e entendem a dor e as dificuldades encaradas pela familia.

e Como terceiro desafio Dias et al [2019] cita a dificuldade de incluséo da crianca
no convivio social, onde as familias se deparam com a falta de acessibilidade e
preconceito de outras pessoas que frequentam o mesmo lugar, e que muitas
vezes sentem desprezo da sociedade pela necessidade de manejar os cuidados
demandados em publico por ndo haver local com privacidade para realizar tal
tarefa.

e E por ultimo Dias et al [2019], atribui a reacdo positiva das familias frente as
adversidades, como ultimo desafio enfrentado pelas familias de criancas com
necessidades especiais. O compartilhamento da experiéncia entre as familias que
enfrentam dificuldades similares e comemoracdo de cada conquista e superagéo
dos desafios pela CRIANES, bem como o apoio espiritual dos cuidadores foram
uma base importante para o fortalecimento e empoderamento das familias no
enfrentamento das dificuldades enfrentadas pelas mesmas, tornando-se um
incentivo ao cuidador na continuidade do seu trabalho.

Barbosa et al [2016] atribui a falta de uma rede de apoio eficiente para o
cuidador como um desafio a ser superado, uma vez que este é um dos fatores de
sobrecarga de trabalho para o cuidador e também motiva o isolamento social das
familias das CRIANES, a rede de apoio ao cuidador é extremamente limitada, quando o
papel de cuidador principal é assumido pela mae, a rede de apoio é constituida pela pai,
avos, tios e padrinhos, contudo na maioria das vezes estes ndo podem ou ndo querem
assumir o0s cuidados mesmo que temporariamente por Sse sentirem incapazes,
despreparados e inseguros diante da complexidade dos cuidados especiais de salde a
serem manipulados na crianca e também por ndo ter condi¢Ges de abandonar as tarefas
cotidianas do seu domicilio em detrimento do apoio social ao cuidador principal.

Dentro da diversidade de cuidados demandados pela CRIANES (Tecnoldgico,
Medicamentos, Habituais Modificados, Desenvolvimento, Mistos ou Complexos), Goés
[2017] cita o cuidado tecnoldgico a utilizagdo de dispositivos para alimentacdo e/ou
respiragéo, o cuidado medicamentoso de diversos medicamentos de forma continuada,
por exemplo: ansioliticos, anticonvulsivantes, diuréticos, gastroprotectores, etc. Os
cuidados Habituais Modificados sdo descritos pelo autor, como aqueles cuidados que
estdo além da rotina didria de uma casa tipica, por exemplo a administracao diaria de
medicamentos, alimentacdo por gastrostomia, prevencdo de broncoaspiracao,
atendimento as atividades diarias (trocar de roupa, arrumar-se, higienizar-se e
alimentar-se). Os cuidados de desenvolvimento tratam- se de acompanhamento
realizado por terapeutas para a evolucdo da capacidade neuropsicomotora do paciente
(fonoaudidlogos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, etc). E evidente a inseguranca
do cuidador, quando este encara a responsabilidade por estes cuidados, este sentimento
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de incapacidade esta relacionada com a pouca orientacdo recebida pela equipe médica
(médicos e enfermeiros).

Nogueira [2017], descreveu os desafios diarios dos cuidadores das CRIANES e
também o0s sentimentos de ansiedade, angustia, preocupacdo, tristeza, entre outras
emocOes negativas que as familias vivenciam no momento em que recebem o
diagnostico de necessidades especial da CRIANES, tornando-se mais uma dificuldade a
ser superada pelas familias. Também foram citados pelo autor as dificuldades
enfrentadas pelas familias diante da complexidade dos cuidados, motivando o abandono
do emprego pelo cuidador principal e na maioria dos casos este papel é representado
pela méae [Nogueira 2017], [Vernier e Cabral 2006] e [Alves 2015, p. 50], sendo um
fator que gera dificuldade financeira diante da reducéo da renda e a elevacdo dos gastos
da familia com medicamentos, terapias, acessibilidade e em alguns casos equipamentos
para manutencdo da vida, locomocao, alimentacao e higiene.

O papel de cuidador principal da CRIANES, na maioria das vezes é assumido
pela méde e a mesma enfrenta uma sobrecarga de trabalho, pois além de ser responsavel
pelos cuidados especiais de salde, também esta encarregada nas tarefas diarias da casa
[Okido 2016] e [Vernier 2006] e [Barbosa et al 2016]. Os cuidados especiais em saude,
muitas vezes complexos e continuos, exigem dedicacdo em tempo integral e as méaes
muitas vezes apresentam exaustdo, depressdo, estresse devido a noites com sono
interrompido pela necessidade de administragdo medicagdo ou cuidado habitual
modificado [Okido 2016].

H& ocorréncia de mudancas significativas na convivéncia e relacdes
intrafamiliares, a partir do momento que as familias descobrem as condic¢des cronicas de
salde da crianca, quando as familias estdo no periodo de adaptacdo enfrentam o
desencadeamento da desorganizacdo de suas rotina familiar diaria, que é amenizada
conforme o cuidador adquire experiéncia e compreende as limitacBes da crianca.
[Nogueira 2017].

Diante da complexidade e continuidade dos cuidados especiais de salde, o
cuidador principal, papel normalmente assumido pela mée, abandona o seu emprego,
que na maioria das vezes é uma fonte de renda importante para a familia, que por sua
vez enfrenta dificuldades financeiras devido a redugdo monetéria e também pelos altos
custos e grande variedade e volume de medicamentos, consultas, terapias e
equipamentos [Nogueira 2017].

A comunicacdo efetiva entre os profissionais de saude e os familiares contribuem
significativamente para minimizar a inseguranca e ansiedade do cuidador e melhorando a
qualidade de vida da crianga, possui aquele possui habilidade e conhecimento para orientar
as familias sobre a manipulacéo dos cuidados [Rosseto 2017].

O compartilhamento de conhecimento entre as familias auxilia na superacao de
dificuldades, identificacdo de problemas e proporciona independéncia na tomada de



CAE-ICMC-USP v.1 - 2020

decisfes [Viana et al 2018], esta conexao entre cuidadores pode ser caracterizada como
um dos pontos da rede de apoio social das familias.

Os profissionais de enfermagem assumem um papel fundamental na preparagédo
das familias na transicdo do hospital para a casa, o processo educativo sobre 0 manejo
dos cuidados, através da demonstracdo, explicacao, execucdo, supervisdo e avaliagdo do
desempenho sente-se seguro para reproduzir o aprendizado sobre a manipulagédo dos
cuidados em sua casa [Gdes 2017]. O processo educativo das familias antes da alta do
paciente inicia um movimento de empoderamento das familias no atendimento das
demandas de cuidados especiais, proporcionando ao cuidador seguranca e autonomia no
manejo do desvelo,percebe-se também reduz o indice de reinternacfes da CRIANES
[Precce e Moraes 2020].

O cuidador enfrenta o desafio de garantir a sobrevivéncia e qualidade de vida da
crianca, entretanto se vé no desafio manipular cuidados e praticas que ndo fazem parte
do seu cotidiano, portanto é necessario o desenvolvimento de cuidados centrados na
familia, adaptando-se as habilidades, limitacdes e potenciais de todo o ambiente
familiar. O trabalho em equipe multiprofissional contribui de forma significativa para a
orientacdo das familias [Rosseto 2017].

As instituicdes filantropicas tem sua funcdo no apoio as familias e na melhoria
da qualidade de vida da crianca [Barbosa 2016], muitas vezes as duvidas sdo sanadas
pela comunidade da instituicdo, entretanto a assisténcia social limitada prestada por eles
é um dos fatores de fragilidade desta rede social.

O apoio da equipe de multiprofissionais de satde é fundamental para o conforto
da familia, sdo estes profissionais que orientam quanto a necessidade de
acompanhamento por um especialista e dialogam com os cuidadores sobre o
desenvolvimento de seu filho, indicando as habilidades potenciais da CRIANES a ser
desenvolvida e também funciona como um refor¢o da educacdo que o educador recebeu
ainda no hospital, pois o terapeuta (fisioterapeuta, terapia ocupacional, fonoaudiélogo,
etc) e orientando em qual momento seu filho necessita voltar ao ambiente hospitalar ou
consulta médica, este apoio que as familias recebem dos profissionais da reabilitacéo,
contribuem para o alivio de emocdes negativas que os cuidadores enfrentam sob a
responsabilidade dos cuidados dispensados as CRIANES [Barbosa et al 2016].

A assisténcia de qualidade ocorre quando o profissional envolvido no cuidado da
CRIANES no ambiente hospitalar consegue tracar uma estratégia educativa de
facilitacdo no cuidado desenvolvido no domicilio, minimizando a recorréncia das
internacdes e reducdo do tempo de hospitalizagdo. [Nogueira 2017].

A equipe de reabilitacdo também o auxilia na compreensdo da importancia e
necessidade do tratamento, a orientacdo dada por estes auxilia na aceitacdo do
diagndstico da crianca. [ Barbosa et al 2016].

O estudo de Pavao et al [2011] verificou que a reabilitacdo da CRIANES esta
diretamente ligada ao cuidado recebido pela familia e que a orientacdo recebida pela
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equipe terapéutica auxilia na aceitacdo e percepcdo do problema, auxiliando no
desenvolvimento da Crianga com Necessidades Especiais de Salde. O estudo também
revelou que as familias que foram orientadas sobre o0 manejo dos cuidados apresentaram
melhoras significativas na autonomia para a realizacdo de atividades de vida diérias,
contribuindo para a reabilitacio da CRIANES e a adaptacdo do ambiente para a
deficiéncia é um facilitador para a reabilitagdo da crianca.

3.3 Criancas Dependentes de Tecnologia e 0 processo educativo

Criancas Dependentes de Tecnologia sdo aquelas que para a manutencdo da vida
necessitam de dispositivo tecnoldgico, que podem variar de acordo com a finalidade do
equipamento, podendo ser classificadas em alimentagéo, eliminacéo, respiracdo e outras
finalidades [Okido, Pina, Lima 2016].

Okido [2016] caracteriza como Criancas Dependentes de Tecnologia pela
dependéncia de artefatos tecnoldgicos indispensaveis a sua existéncia devido a
fragilidade e/ou condicdo cronica de saude, estomas diversos e complexidade médico
clinica, no estudo a autora citou como dispositivos tecnoldgicos utilizados pelas
criancas a Gastrostomia, Sondagem vesical, Traqueostomia , Tragueostomia com
Bipape, Jejunostomia, Oxigenoterapia - cateter nasal, Oxigenoterapia - CPAP e
Lavagem Intestinal.

Viana et al [2018], cita como demandas tecnoldgicas, cuidados que incluem
procedimentos com traqueostomia, gastrostomia, vesicostomia, colostomia, cateteres
semi e totalmente implantaveis. A autora também destaca que a educacdo em saide no
preparo das familias para atendimento das demandas de cuidados da CRIANES
favorece e estimula o didlogo e complementa o conhecimento deste publico.

No inicio da adaptacdo a tecnologia, as principais dividas dos cuidadores é quanto
ao uso de luvas, manejo durante a aspiracdo da canula de traqueostomia, volume de agua do
cateter. Também sdo relatados a preocupacdo com a falta de recursos tecnoldgicos em
ambiente domiciliar, por exemplo o monitor de sinais vitais e também sobre situagdes
emergenciais ou que destoam do esperado para aquele procedimento. [Viana et al, 2018].

O processo educativo para as familias da Crianga Dependente de Tecnologia
contribui para reducdo da inseguranca e ansiedade do cuidador, , entretanto, quando ha
oferta desse servico, o0 mesmo é iniciado nos dias que precedem a alta hospitalar
[Kirchchoft et al 2016],[Ookido, Pina, Lima 2016].

O uso simuladores reais ou virtuais, amplamente utilizado em cursos de
graduacdo e pds graduacao, proporciona melhorias no aprendizado, fomenta a tomada
de decisdo e auxilia no desenvolvimento do raciocinio clinico. A experiéncia simulada é
uma tecnologia educacional que concede ao aprendiz autonomia no cuidado, uma vez
que desenvolve um conjunto de habilidades através da pratica em ambiente proximo a
realidade [Tavares 2018].

11



CAE-ICMC-USP v.1 - 2020

A inclusdo do processo do processo educativo no planejamento da alta hospitalar
demonstra eficiéncia na administracdo de cuidados para a Crianga Dependente de
Tecnologia. A utilizacdo de bonecos para a simulacdo do trato, facilitou a orientagéo, a
intimidade com o equipamento tecnoldgico, o dialogo sobre davidas, onde os educandos
manipulam os dispositivos tecnoldgicos com menos receio tendo em vista que esta
aprendizagem nédo era praticada em humanos [Viana et al, 2018].

O processo educativo em ambiente hospitalar também proporciona a troca de
experiéncia entre cuidadores, melhora a comunicagdo, despertando o conhecimento
através do dialogo. [Viana et al 2018].

4. Considerac0es finais

A reducdo do indice de mortalidade infantil € um dado animador que afirma
positivamente a evolucao de tecnoldgicas, entretanto, percebe-se que ha ainda um longo
caminho a ser explorado para a reducdo de sequelas devido a afeccBes perinatais. A
partir deste dado urge a necessidade em tracar o perfil epidemiolégico de Criangcas com
Necessidades Especiais de Saude, ndo s6 para a melhoria de politicas publicas, mas
também para a conscientizacdo da comunidade na importancia de acolher de forma
correta a CRIANES e para que a tecnologia evolua de forma que possa atender a esta
clientela e Gomes e Gomes [2020] cita que a inovacdo s acontece na interacdo do
individuo com o seu meio baseando se na Teoria do Construtivismo Interativo de Jean
Piaget: “o sujeito interage, evolui e constroi conhecimento através das perturbagdes que
0 levam a adaptar-se ao meio”.

A partir do diagnostico, as familias enfrentam diversos desafios, comegando
pela aceitacdo da Necessidade Especial de Saude da crianca. Deste momento em diante
o0 cuidador assume diversas fungfes que ndo fazem parte do cotidiano de uma familia
tipica que acaba de receber um novo membro, 0 que ocasiona a desorganizacdo da
rotina familiar e sobrecarga de trabalho para 0 membro da familia que se responsabiliza
em atender os cuidados especiais de salde, mesmo sem possuir conhecimento prévio e
sobre técnicas de manipulacdo dos cuidados e se vé& na iminente responsabilidade de
aplicar cuidados, em algumas vezes de alta complexidade e na mesma precisdo que um
profissional de salde realiza apds horas de treinamento e pratica cotidiana.

Das funcdes que o cuidador assume, destacamos para a manipulacdo de cuidados
técnicos e biomédicos que estdo além do cotidiano de uma familia tipica, fica evidente a
sobrecarga de trabalho a cargo do cuidador principal, que em muitos momentos precisa
ignorar 0s sentimentos de ansiedade, tristeza, incertezas e cansago para garantir a
sobrevivéncia de um membro da familia. Das causas de sobrecarga e exaustdo percebidos,
destacamos a continuidade dos cuidados, onde os medicamentos e atividades como troca de
dispositivos de manutengédo da vida (ex. os traqueostomizados) s&éo manipulados durante a
noite, interrompendo o sono dos cuidadores. Nota-se também a contribuicdo das familias na
orientacdo e acolhimento de outros cuidadores
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que enfrentam problemas semelhantes, o compartilhamento de experiéncias facilita a
jornada de um cuidador na busca de informacfes sobre direitos, técnicas de cuidados,
acessibilidade, inclusdo e socializacdo das CRIANES. As familias que compartilnam
experiéncias assumem também um papel importante na rede de apoio social para 0s
cuidadores, pois protagonizam a funcdo também de orientar e incentivar as familias na
aceitacdo e enfrentamento do diagndstico da crianca com necessidade especial de salde.

O sentimento de frustracdo e incapacidade é reduzido quando as familias séo
orientadas sobre qual a melhor forma de proceder os cuidados e quando o cuidador
compreende as habilidades e limitacdes de desenvolvimento deste membro da familia.
Este trabalho educativo se torna mais eficiente quando realizado em ambiente
hospitalar, no periodo que precede a alta do paciente, favorecendo a saide da CRIANES
e resultando na diminuicdo de reinternagdes da mesma.

As equipes de multiprofissionais de reabilitacdo assumem um papel importante
nesta orientagdo e acolhimento das familias, sendo fundamentais na continuidade do
aprendizado realizado em ambiente hospitalar e garantindo que a manipulacdo dos
cuidados em casa pelo cuidador seja realizado da maneira correta e abrandando o0s
sentimentos de incertezas, ansiedade, tristeza e cansaco, levando em consideracdo que
os profissionais de reabilitacdo também orientam sobre acessibilidade, direitos,
habilidades e deficiéncias no desenvolvimento e indicacdo da necessidades de
acompanhamento por outros especialistas, caracterizando os profissionais da
reabilitacdo como um dos pilares de apoio social das familias.

Com o apoio e a orientacdo dos profissionais de salde é que o cuidador ird
desenvolver seguranca no atendimento das demandas de cuidados especiais de salde,
este papel educativo da equipe de multiprofissionais promove qualidade de vida da
familia e principalmente minimizar as intercorréncias que determinam o retorno da
crianca ao ambiente hospitalar e em contrapartida ndo ocasionara a sobrecarga nos
servigos de saude.

E evidente a necessidade de politicas publicas para atendimento de toda a
unidade familiar, que enfrenta a inseguranca, ansiedade, angustia diante da falta de
conhecimento e orientacéo, o isolamento social destas familias deve ser reduzido para
assim gerar mais conhecimento e possibilitar uma sociedade justa e acolhedora, tendo
em vista que as familias, principalmente o cuidador, abdicam do conforto em prol da
seguranca e evolugéo das criancga

E importante dar atencdo ao perfil epidemiolégico das CRIANES, pois o
advento tecnoldgico trouxe a reducdo da mortalidade infantil e este indice é
inversamente proporcional a quantidade de neonatos que sobreviveram a afeccgdes
perinatais e doencas adquiridas na infancias ocasionando condigdes crbnicas de salude
que demandam de cuidados especiais de saude, portanto a criacdo de politicas publicas
devera atender ndo somente a area de salde, mas também abranger outras areas como
educacéo e de trabalho, possibilitando que esta crianga se torne um cidaddo completo.

13
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O processo educativo no periodo que precedeu a alta hospitalar, demonstrou ser
eficiente tanto para a reducdo da inseguranca e ansiedade do cuidador, quanto para a
diminuicao de intercorréncias hospitalares e proporcionando a CRIANES e sua familia
uma melhor qualidade de vida.

O aprendizado ganha eficiéncia quando é apoiado por simuladores reais ou
virtuais, entretanto este tipo de tecnologia educativa geralmente € utilizada em cursos de
graduacao ou pos-graduacgdo. A aplicacdo deste recurso na passagem de conhecimento
sobre os cuidados e manipulacdo dos dispositivos tecnoldgicos para a manutencdo da
vida de Criancas Dependentes de Tecnologia proporciona empoderamento dos
cuidadores, autonomia na tomada de decisdes com potencial de reduzir as reinternacoes
da CRIANES e melhorando a qualidade de vida da familia.
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