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Perfil de criancas com necessidades especiais
de saiide (CRIANES) na Atencao Domiciliar

Profile of children with special health needs (CSHN)
in Home Care

RESUMO

Objetivo: compreender o perfil das criancas e adolescentes atendidas
por um Servico de Atencdo Domiciliar do Distrito Federal, denomina-
dos Criancas com Necessidades Especiais de Saude, para clarificar suas
demandas e quais estratégias podem ser adotadas para atendé-las.

Metodologia: pesquisa quantitativa, descritiva, documental.

Resultados: as criancas e adolescentes corresponderam a 21% do total
de pacientes assistidos. Verificaram-se multiplas patologias, prevalecen-
do as doencas neurologicas (75%), causando dependéncia tecnologica,
caracterizada pelo uso de dispositivos, como gastrostomia (70%), tra-
queostomia (60%) e oxigenioterapia (50%). No aspecto social detec-
tou-se baixa renda familiar e femininizacdo do cuidado. A equipe multi
profissional de satude e as visitas domiciliares constituiram estratégias
de cuidado.

Conclusao: constatou-se um perfil de complexidade clinica, alta depen-
déncia tecnologica e vulnerabilidade social, sendo a Atencdo Domiciliar
potente estratégia de atencdo a a saude. Entre as fragilidades a baixa
quantidade de pacientes infantojuvenil e a dificuldade de articulacao
com outros setores para um cuidado integral.

Palavras-chave: Crianca; Adolescente; Acesso aos Servicos de Saude;
Servicos de Assisténcia Domiciliar; Cuidados de Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: to understand the profile of children and adolescents assisted
by a Home Care Service in the Federal District, called Children with
Special Health Care Needs, to clarify their demands and what strategies
can be adopted to meet them.

Methodology: quantitative, descriptive, documentary research.
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Results: children and adolescents accounted for
21% of all patients assisted. There were multiple
pathologies, prevailing neurological diseases
(75%), causing technological dependence,
characterized by the use of devices, such as
gastrostomy (70%), tracheostomy (60%) and
oxygen therapy (50%). In the social aspect, low
family income and femininization of care were
detected. The multi-professional health team and
home visits constituted care strategies.

Conclusion: there was a profile of clinical
complexity, high technological dependence and
social vulnerability, with Home Care being a potent
health care strategy. Among the weaknesses, the
low number of child and adolescent patients and
the difficulty in articulating with other sectors for
comprehensive care.

Keywords: Child; Adolescent; Health Services
Accessibility; Home Care Services; Nursing Care.

INTRODUGAO

A Atencao Domiciliar (AD) é considerada hoje
uma via efetiva para responder as crescentes de-
mandas de satde relacionadas as mudancas, mar-
cadas pelo envelhecimento populacional e pelo
crescente numero de criancas, adolescentes e
adultos com condicoes de saude complexas, bem
como as mudancas demograficas, caracterizadas
pela cronificacdo de doencas infecciosas, aumento
de condicoes cronicas e situacdes de saude oriun-
das da violéncia'.

Vasta literatura aponta que essa estratégia de cui-
dado domiciliar precede o modelo hospitalar des-
de os primordios da humanidade, quando a vida
em sociedade se organizou e a casa constituiu-se
um locus do cuidado?.

Na realidade brasileira, ha registros dessa mo-
dalidade de cuidado ha mais de sete décadas,
antes mesmo da constituicdo do Sistema Unico
de Saude (SUS)’. Atualmente, o arcabouco
normativo que trata dessa estratégia de sau-
de, a define como substitutiva ou complemen-
tar a atencdo hospitalar, articulada a rede de
saude, abrangendo amplamente diversas faixas
etarias, em varios niveis de complexidade as-
sistencial, possibilitando acoes de prevencao,
tratamento de doencas, reabilitacdo, promocao
a saude e paliacao*. Apesar dessa vasta possibi-
lidade de cuidado, é fato que o publico adulto,
e principalmente idoso, é quem compode majo-
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ritariamente a populacdo assistida na AD bra-
sileira, apesar do fenomeno de aumento da ex-
pectativa de vida de criancas em situacao cro-
nica de saude’”’.

O fenomeno do aumento do quantitativo de crian-
cas dependentes de tecnologia e/ou cuidados de
saude, com expectativa de vida alargada, mesmo
frente a diagnosticos complexos, foi sinalizado a
partir de década de 1995, na literatura internacio-
nal, por meio da expressao Children With Special
Health Care Needs (CSHCN). No Brasil, esse pu-
blico foi denominado Criancas com Necessidades
Especiais de Saude (CRIANES), sinalizado na li-
teratura a partir de 1999. Essa populacao é real,
tem necessidades prementes de cuidado de saude,
com demandas de tratamento, reabilitacdo e, tam-
bém, paliacdo®”.

Essas criancas com doencas cronicas ou incapa-
citantes inserem-se na classificacdo de CRIANES,
caracterizadas clinicamente por sua fragilidade e
por precisarem de atencdo peculiar de saude, com
necessidade de atendimentos além do que seria
esperado para outras criancas e requerendo inter-
vencodes sanitarias especificas para manutencédo da
estabilidade®®'!. Para assistir a esse publico, é pre-
ciso profissionais capacitados, amplo arsenal de
recursos de saude desde tecnologias leves (educa-
cdo em saude, monitoramento domiciliar, a duras
(tecnologias, equipamentos, procedimentos), nos
diversos niveis de atencdo a saude, além da intera-
cao com outros servicos para possibilitar cuidado
integral e efetivo.

Tais criancas e adolescentes, as CRIANES, apre-
sentam condicdes cronicas que exigem o forneci-
mento continuo de cuidados de natureza tempo-
raria ou permanente, em diversos niveis de aten-
¢ao a saude!®,

Para a consolidacdo da proposta de cuidado do-
miciliar as CRIANES, é imprescindivel conhecer
o perfil de pacientes elegiveis para esse tipo de as-
sisténcia, suas especificidades e complexidade'.
Conhecer a atencao a satude domiciliar para este
publico infantojuvenil pode colaborar na conso-
lidacao dessa estratégia no SUS, portanto, justifi-
cando o presente estudo.

Objetivou-se, assim, averiguar a dinamica do ser-
vico de saude no Distrito Federal (DF) com foco
na oferta do cuidado infanto-juvenil no ambiente
domiciliar. A questao que norteou a pesquisa foi:
ha oferta de assisténcia as CRIANES na AD?
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Para responder a essa questao de pesquisa, foi in-
vestigado se havia CRIANES em um Servico de
Atencao Domiciliar (SAD), bem como o perfil epi-
demiologico e clinico e, ainda, os recursos assis-
tenciais investidos.

O DF tem se organizado no formato de regioes
de saude, onde, geograficamente, se organizam os
recursos para atencdo a determinada populacio;
atualmente, sio sete regides de saude que com-
portam todas as cidades, por conseguinte, toda
a populacio do DE A regido de saude estudada
é formada por individuos que residem em cin-
co cidades do DF, alcancando uma populacao de
299.200 habitantes'. Para cobrir todo o territério
sanitario, o SAD ¢ dividido em duas equipes deno-
minadas Nucleo Regional de Atencdo Domiciliar
(NRAD), que atuam em areas geograficas diferen-
tes dentro da regido. Esse servico é diretamente
ligado ao hospital e presta cuidados a pacientes
em suas casas.

METODOS

Trata-se de estudo de abordagem quantitativa,
tipo documental, exploratorio descritivo, longi-
tudinal para compreensao da assisténcia domi-
ciliar prestada as CRIANES em um servico pu-
blico de saude.

A populacao-alvo foi composta por criancas e ado-
lescentes assistidos por equipe de AD em uma re-
gido de saude do DE

Como critério para inclusio no estudo, foram
identificadas criancas e adolescentes com ida-
de entre 0 e 19 anos, que estavam em acompa-
nhamento ativo pela equipe do SAD durante um
ano (no periodo de janeiro a dezembro de 2019).
Foram excluidas CRIANES que no estavam mais
em acompanhamento no periodo selecionado do
estudo, ou que entraram para o programa em peri-
odo posterior a 2019, e, ainda, aquelas cujos regis-
tros assistenciais nao foram localizados ou cujos
responsaveis nao aceitaram participar da pesquisa.

Os dados foram coletados de documentos do
SAD, tais como registros assistenciais, planilhas de
monitoramento, livros de registro, documentos da
organizacdo da atencao domiciliar, bem como de
prontuario fisico e eletronico da populacéo do es-
tudo. Os dados foram tabulados e analisados no
programa Microsoft Excel versao 16.0, utilizando-
se estatistica descritiva.

Foi analisada a Complexidade Clinica das
CRIANES por meio do estudo das condicoes de
saude, dependeéncia biotecnologica de recursos
a saude e arsenal sanitario investido para ma-
nutencdo do paciente em assisténcia domiciliar.
Embasou esta analise a Classificacio de CRIANES
proposta, no Brasil, por autores como Reis et al.” e
Goes e Cabral', caracterizando essas criancas ati-
picas de acordo com o tipo de cuidado requeri-
do, dividindo o cuidado em seis grupos, conforme
segue: 1) desenvolvimento — inclui criancas com
disfuncdo neuromotora muscular, limitacoes fun-
cionais e incapacitantes, em estimulacio de desen-
volvimento e funcional; 2) cuidados tecnologicos
— refere-se a criancas em uso de dispositivos man-
tenedores da vida, como gastrostomia, traqueos-
tomia, colostomia etc.; 3) cuidados medicamen-
tosos — em que estdo as que fazem uso continuo
de medicamentos, farmacoterapia de sustentacéo
da vida, como antirretrovirais, neurolépticos, an-
ticonvulsivantes, cardiotdnicos, etc.; 4) cuidados
habituais modificados — trata-se da crianca depen-
dente de tecnologias adaptativas nos cuidados co-
tidianos e nas atividades de vida diaria para loco-
mover-se, alimentar-se, arrumar-se, higienizar—se,
apoio nas eliminacoes; 5) de cuidados mistos — ha
uma combinacdo de uma ou mais demandas, ex-
cluindo-se a tecnologica; 6) demandas de cuida-
dos clinicamente complexos, — ha uma combina-
cao de todas as anteriores, incluindo o manejo de
tecnologias de suporte de vida.

Quanto ao aspecto ético, o estudo foi aprova-
do pelo Comité de Ftica em Pesquisa (CEP) da
Fundacdo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da
Saude (FEPECS) do DE e sob Parecern®3.685.581.
Buscou-se autorizacao por parte de familiares res-
ponsaveis, por meio da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

RESULTADOS
Perfil sociodemografico

A analise do perfil geral de todos os pacientes assis-
tidos pelo SAD revelou uma média mensal entor-
no de 100 pacientes atendidos na regiao de saude
estudada, entre todas as faixas etarias. Enfatiza-se
que, do total de pacientes assistidos, apenas 21%
(n=20) sdo criancas ou adolescentes. E que preva-
leceu o sexo masculino (85%), com idade igual ou
menor que 5 anos, ou seja, criangas na primeira
infancia (45%).
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O cuidador principal das CRIANES foi a mae
(90%), atuando em tempo integral. Outro aspec-
to analisado foi a escolarizacao que, no caso das
CRIANES, fica melhor caracterizado como inser-
¢ao escolar, considerando que, devido aos déficits
neurologico, cognitivo e motor, ha especificidades
na educacdo infantil desse publico. Encontraram-
se 55% das CRIANES inseridas em instituicoes
educacionais (n=12). Destas, apenas uma crianca
inserida em Ensino Regular (5%).Prevalecem ati-
vidades escolares relacionadas a estimulacdo. Essa
caracteristica foi identificada como participacao
em atividade de estimulacdo precoce em 30% das
CRIANES (n=6). Assim, prevaleceu a insercao de
criancas na modalidade Educacdo Especial, onde
ha adequacdo escolar para recebimento dos es-
tudantes, com singularidades como presenca de
monitor, administracao de dietas enterais, uso de
equipamentos como concentrador de oxigénio
ou cilindro, para auxiliar no periodo em que as
CRIANES estdo na instituicao de ensino.

Outro dado importante elencado para compreender
o perfil sociodemografico foi a analise economica
que foi prejudicada por nao haver registro documen-
tal preciso da renda familiar de todas as CRIANES.
Mas foi possivel verificar que compde parte da ren-
da da familia um beneficio previsto na Lei Organica
da Assisténcia Social (LOAS), Lei n° 14.176, de
22 de junho de 2021, conhecido por Beneficio de

Quadro 1

Prestacao Continuada (BPC), o que mostra sua vul-
nerabilidade, uma vez que, para ter direito ao BPC,
é preciso demonstracao de hipossuficiéncia familiar.
Verificou-se que 80% das CRIANES recebiam BPC.
O Quadro 1 expde com mais detalhes o perfil socio-
demografico apresentado.

Perfil clinico de CRIANES atendidas na AD

Para a analise do perfil clinico, foram estudadas
variaveis como doencas, tecnologias (sondas, cate-
teres, estomias), medicamentos, cuidados habitu-
ais modificados (dispositivos e adaptacdes no am-
biente) e a interac@o entre estes grupos, buscando
compreender seu perfil de complexidade clinica.

Foram identificadas 41 doencas distribui-
das no grupo de CRIANES, categorizadas pela
Classificacdo Internacional de Doenca, 10? ver-
sdo (CID-10), seguindo agrupamento por doen-
cas afins, conforme preconizado pela Organizacao
Mundial da Satide, em 1997. Cada paciente apre-
sentou uma variacao de uma até quatro patologias
(comorbidades), com média de duas doencas por
CRIANES. As doencas mais prevalentes na popu-
lacdo do estudo foram as relacionadas ao sistema
nervoso (Grupo G — CID-10), diagnostico presen-
te em 75% das criancas e adolescentes, conforme
demonstrado no Quadro 2.

Perfil Sociodemografico CRIANES em Brasilia - DF. Brasil, 2020.

Caracteristicas Variaveis n %0
Masculino 17 85
Sexo Feminino 03 15
Total 2 100
Crianca (0 a 5 anos) 09 45
Tdade Crianca (6 aos 10 anos) a5 25
Criancas (11 aos 18 anos) 06 30
Total 20 100
Inseridas em Instituicdo de Ensino
Insercio Educacional Ensino Especial 10 50
Ensino Regular 01 5
Nio Inseridas em Instituicdo de Ensino
Criangas que ndo estudam 9 45
Total 20 100
Estimulacdo Precoce* 06 30

*Criangas que realizam atividades de estimulagio precoce. O local de referéncia
Para a estimulagdo precoce na regido de saide é uma instituicfio de ensino.
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Quadro 2

Distribuicao de Doencas nas CRIANES em Brasilia - DF. Brasil, 2020.

Capitulo Diagndstico
I Neoplasias Tumores
Doengas do sistema nervoso
VI
IX Doengas do Aparelho Circulatorio
X Doengas do aparelho respiratorio

Al Distirbios do Desenvolvimento e da Erupgde Dos

Dentes
Afzccdes origimadas no periedo perinatal
VI
coes conglnitas, deformidades e anomalias
VII CromossOmicas.
Sintomas, sinais e achados anormais de exames
XVII clinicos e de laboratorio, ndo classificadas
Luxagdo de quadril
NIX

TOTAL

Grupo Especificos n %
CD
cn 01 5
GE0.0 (3X)
G G71.0 (130 G93 (130
GE34 (2 13 75
GEO0.9 (330
GE2.4(3X)
I 127 (13X 1 5
J44.8 (130
I J43 90130 4TX 4 0
JEJEJ.%I.‘.{:I
K
E21(23) 2 10
PIT(1X)P27.1(2)
P POT2(1X) 4 20
Q23,4 (13 Q32(130) Qo2
Q (130 Q40 (1X) 4 20
R23.0 (130 R13(2%)
E R36 (130 4 20
s S06.9(13)
ST3.0(1X) 2 10
41* 205%

Na analise clinica, foram investigados ainda
os dispositivos e biotecnologias utilizados pe-
las CRIANES. Registrou-se o uso de 37 tecnolo-
gias, entre sondas, cateteres e estomias (conforme
Quadro 3), portanto, todas as CRIANES (100%)
do estudo utilizavam alguma tecnologia. Do total
das CRIANES do estudo, mais da metade (55%)
dependiam de um dispositivo, 45% utilizavam
dois ou mais dispositivos ou equipamentos, por-
tanto, todas as criancas e adolescentes eram de-
pendentes de algum tipo de biotecnologia para so-
brevida, utilizando uma ou duas tecnologias.

Destacou-se a dependéncia de dispositivo para ali-
mentacao em 75% da populacao. Destes, a gas-
trostomia esteve presente em 70% das CRIANES.
O segundo dispositivo mais utilizado foi a traque-
ostomia (60%). Ainda metade das criancas neces-
sitavam de oxigenoterapia suplementar nao in-
vasiva (50%), oferecido por cateter nasal ou por

mascara em traqueostomia. A dependéncia de tais
dispositivos é apresentada no Quadro 3.

Frente a esse perfil de doencas e comorbidades, en-
controu-se uso de terapia medicamentosa de cara-
ter continuo em 85% da populacao (n=17), sendo
prevalente o uso de anticonvulsivantes, seguido
de neurolépticos e antiespasticos. Dependendo do
momento clinico, foram encontrados ainda me-
dicamentos anti-inflamatoérios, antipiréticos, anal-
gésicos e antibioticos, adotados pontualmente em
caso de infeccdo inflamacao ou alteracoes agudas.

Foram verificadas, ainda, alteracoes ambientais
em 90% das CRIANES (n=18), adocdo de tecno-
logias facilitadoras de cuidados, como higiene, ali-
mentacdo, eliminacdo, entre elas cama ou berco
hospitalar, cadeira de rodas adaptada, banheira ou
cadeira para banho, alteracdes estruturais em ba-
nheiros, ampliacao de portas, montagem de quar-
to adaptado como leito domiciliar, entre outras
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Quadro 3

Dispositivos utilizados nas CRIANES em Brasilia — DF. Brasil, 2020.

Dispositivos
Dispositives Respiratorio
Traqueostomia

Oxigenioterapia Nio Invasiva*

Dispositivo Alimentar
Gastrostomia

Sonda Nasoenteral

n %

12 60%
10 50%
14 70%
01 5%

*Oxigénio ofertado por Cateter Nasal ou por mascara de na Traqueostomia

demonstrando as mudancas habituais para aten-
¢do as criancas em seus lares. Tais modificacoes
viabilizaram o reestabelecimento ou proporciona-
ram nova funcionalidade e/ou capacidade apos se-
quelas geradas pela doenca de base, possibilitando
a manutencdo de cuidados cotidianos habituais.

Recursos Assistenciais na atencao as CRIANES

Na investigacdo dos recursos ofertados no cuida-
do as CRIANES, foram identificadas seis princi-
pais estratégias na AD: A Equipe Multiprofissional
da Atencdo Domiciliar (EAD), a visita domiciliar,
o fornecimento de insumos e equipamentos para
uso domiciliar pelo paciente, o telemonitoramen-
to, a discussdo de casos clinicos e as Redes de
Atencao a Saude (RAS) das CRIANES, conforme
apresentado na Figura 1.

A EAD, que presta cuidado as CRIANES, ¢ com-
posta por servidores da Secretaria de Estado de
Saude do Distrito Federal (SES-DF), lotados nos
dois Nucleos (NRAD), estrategicamente alocados,
cobrindo todo o territério de saude da regido do
estudo. Compoem a equipe: Enfermeiro, Médico,
Técnico de Enfermagem, Nutricionista, Assistente
Social, Fonoaudiologo, Fisioterapeuta, Terapeuta
Ocupacional e Psicologo, que atuam de forma in-
terdisciplinar na assisténcia direta aos pacientes
em seus domicilios, colaborando para manter o
paciente internado em casa com seguranca e esta-
bilidade clinica. Além dos profissionais de saude,
ha ainda o apoio administrativo do chefe do SAD
e do motorista que encaminha a equipe para aten-
dimento domiciliar.

Com. Ciéncias Saude. 2022; 33(4):183-195

Uma das principais ferramentas do SAD ¢ a visita
domiciliar. Os profissionais da equipe programam
visitas domiciliares para manter o paciente estavel
no domicilio, nas quais sdo verificados registros de
diversos procedimentos, como afericao de sinais
vitais, exame fisico, coleta de material para exa-
me, cuidado com estomas e dispositivos, curativo,
avaliacdo nutricional para manter dieta adequada.
Sao realizadas, ainda, orientacoes quanto a exerci-
cios fisioterapicos, fonoaudiologos, feitos encami-

Figura 1

Seis principais estratégias de AD nas CRIANES em Brasilia
- DF. Brasil, 2020.
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nhamentos diversos pelo Servico Social, registro
de atendimento psicoldgico ao paciente e/ou su-
porte ao cuidador, e feitas medicacoes parenterais.

Outra estratégia dentro do SAD ¢é a ofer-
ta do Programa de Terapia Nutricional Enteral
Domiciliar (PTNED), que fornece produtos para
nutricdo enteral para os pacientes com necessi-
dades de Terapia Nutricional Enteral. Ha ainda o
Programa de Oxigenoterapia Domiciliar (POD) ,
que empresta concentrador de oxigénio e cilin-
dros reserva de oxigénio para os pacientes depen-
dentes de oxigenoterapia ndo invasiva, utilizando
cateter nasal ou mascara para oxigenoterapia. Sao
ainda prestados Cuidados Paliativos Domiciliares
para pacientes com doenca grave, progressiva e
que ameaca a continuidade de sua vida.

Além da assisténcia a satude em locus no domici-
lio, a equipe também disponibiliza suporte aos fa-
miliares na unidade de saude, onde ficam as bases
de apoio da equipe de AD, nos NRAD. Esse supor-
te se da por meio de grupo de apoio psicossocial e
atendimento individualizado aos cuidadores, ma-
joritariamente pelo servico social e psicologia. Sao
também realizadas pela EAD reunides familiares,
denominadas Conferéncia Familiar, entre mem-
bros da equipe e da familia, para ajudar a forta-
lecer o vinculo e construir proposta de cuidado
domiciliar. E promovida, ainda, educacao para a
saude por meio de reunioes entre os profissionais
e cuidadores responsaveis pelos pacientes.

O fornecimento de equipamentos e insumos tra-
ta do empréstimo de equipamentos para pacientes
em acompanhamento domiciliar, tais como cama,
nebulizador, aspirador portatil, cadeira de banho.
Como o paciente esta internado em domicilio, foi
ainda detectado o fornecimento de insumos para
o cuidado domiciliar, entre eles, fraldas descarta-
veis, luvas, sondas de aspiracao, seringas, mate-
riais para curativo, entre outros.

Outro aspecto importante checado, quanto aos
recursos disponibilizados para o cuidado as
CRIANES, foi o telemonitoramento, onde ha
registro em prontuario de contato telefonico da
equipe para os cuidadores/familiares. Sao feitas
ligacoes frequentes para monitorar alteracdes no
quadro clinico, a necessidade de atualizacao de re-
ceitas e relatorios.

Ha ainda discussao de caso clinico realizado pela
equipe multiprofissional, com andlise do quadro
clinico de cada paciente e programacao de inter-

vencdes a serem realizadas ou revisdo dos encami-
nhamentos feitos.

O estudo possibilitou averiguar que a AD atua
em conjunto com outros servicos para responder
as diversas demandas dos pacientes. Constatou-
se o dialogo de diversos setores e servicos, si-
nalizando uma intersetorialidade para atencao
as CRIANES. Em relacdo a saude, verificou-se o
uso da RAS na atencdo a crianca e adolescente.
Além da AD, ha ainda outros setores de saude
que prestam cuidado, tais como Unidade Basica
de Saude (Imunizacdo), atendimento ambulato-
rial com especialistas, como pneumologistas pe-
diatrico, hospitais especializados publicos e ter-
ceirizados (Instituto Hospital de Base, Hospital da
Crianca José Alencar, Hospital Materno-Infantil de
Brasilia, Hospital da Rede Sarah).

Além das instituicoes de satude, ha instituicoes da
assisténcia social (CRAS e CREAS), instituicdes
de ensino (escola especial, escola regular, institui-
coes que ofertam estimulacdo precoce — Centro
de Atencédo Integral a Crianca e ao Adolescente
[CAIC]), orgaos do Poder Judicidrio (Foérum,
Defensoria Publica). Nao foi possivel determinar
exatamente, por meio dos documentos e registros
assistenciais analisados, como ocorre a comuni-
cacdo e interacdo dos diversos servicos envolvi-
dos na atencdo as CRIANES. Verificou-se pontual-
mente o uso do Sistema Eletronico de Informacao
(SEI) oficial do Governo do Distrito Federal,
e-mail, mas, além desse, ha contato telefonico,
documentos encaminhados de forma fisica, entre
outros. Existem, porém, falhas na comunicacao,
por exemplo, quando CRIANES sao atendidas em
pontos da RAS, onde o sistema de informacédo de
satde ndo é o mesmo da SES, ndo havendo clara-
mente interacao entre os pontos de satde.

DISCUSSAD
Perfil sociodemografico de CRIANES na AD

A prevaléncia de pacientes adultos/idosos na AD
foi detectada no presente estudo. Apenas 21% da
populacao assistida no domicilio é composta por
criancas ou adolescentes (0 a 19 anos). Tal caracte-
ristica ¢ apontada por outros estudos brasileiros’.
Em amplo estudo, que analisou o perfil de pacien-
tes em 23 estados no Brasil’, verificaram a preva-
léncia de idosos em cuidado domiciliar, caracteris-
tica também apontada por Braga et al.'* que, em
revisdo de literatura acerca da AD, sinalizaram um
perfil de atendimento de pacientes idosos. Tais es-
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tudos corroboram com o dado encontrado e pro-
vocam quanto a necessidade de investigar o fato
de as CRIANES ainda estarem em pequeno ntme-
10 no servico, mesmo frente ao crescente nimero
de dependentes de cuidado domiciliar.

Outra caracteristica do perfil das CRIANES foi
o maior quantitativo do sexo masculino, o que
corrobora com os achados de outros estudos
que objetivaram analisar CRIANES e familias
no domicilio®.

A feminizacdo do cuidado e carater materno, en-
contrada neste estudo, fica evidente frente ao
dado de 90% das CRIANES cuidadas por suas
maes em tempo integral. O que pode ser justifi-
cado pela sintomatologia de CRIANES que, des-
de o nascimento, é dependente de cuidado pecu-
liar relacionado a tecnologias'®'?, o que acarreta
uma sobrecarga da mulher e impacta no orca-
mento familiar, uma vez que elas necessitam de
afastamento temporario ou permanente do seu
setor de trabalho para cuidar das CRIANES®!*1°.
A sobrecarga neste cuidado materno é apontada
por outros autores, que ratificam a necessidade
de apoio para essas familias®1#1¢.

O estudo do aspecto financeiro, apesar de nao
demonstrar exatamente a renda dos familiares,
por nao haver registro exato dessa informacao no
prontuario, mostrou risco de vulnerabilidade das
familias das CRIANES, uma vez que o BPC, rece-
bido por 80% das criancas, compde parte da ren-
da familiar, e sabendo que esse beneficio apenas
é fornecido a individuos com renda baixa, con-
forme normativa que trata do tema?®. Apesar de
ndo conseguir o dado da renda familiar total, o
fato de receber o beneficio comprova a vulnerabi-
lidade social associada a renda familiar per capita
baixa. Esse aspecto também foi apontado por ou-
tros autores'’?, ao estudarem pacientes pediatri-
cos, reafirmando que as familias tendem a buscar
estratégias para enfrentamento desse impacto fi-
nanceiro, seja por meio de auxilio financeiro, seja
na busca de medicamentos e insumos de forma
gratuita pelo SUS, porém, a pesquisa demonstrou
que o acesso aos medicamentos € escasso, O que
gera uma barreira para o tratamento'’.

Vale esclarecer que o BPC ¢ a garantia de um sa-
lario minimo por més ao idoso com idade igual
ou superior a 65 anos ou a pessoa com deficién-
cia de qualquer idade. Para ter direito ao BPC, é
necessario, além da questdo da condicao de sat-
de e faixa etaria caracterizada por ser idoso, que
a renda por pessoa do grupo familiar seja igual

Com. Ciéncias Saude. 2022; 33(4):183-195

ou menor que 1/4 do salario-minimo, valor que
representa 0 minimo existencial e que, segun-
do a Organizacao das Nacoes Unidas, representa
uma populacdo vivendo na linha da miséria. Em
2015, o Banco Mundial atualizou o valor de refe-
réncia para extrema pobreza como sendo pessoas
que vivem com uma renda diaria de U$ 1,90, o
que representa aproximadamente R$300,00 (tre-
zentos reais) mensais. Tais valores reforcam a vul-
nerabilidade socioecondmica dessa populacio de
CRIANES e suas familias**-2!.

Quando analisadas em conjunto, a questao da fe-
minizacdo do cuidado e da renda mostram intrin-
seca relacao. A feminizacao, que pode ser deno-
minada ainda maternizacdo, pois a mae assumiu
o cuidado integral em 95% dos casos, gera impac-
to financeiro, uma vez que, para o cuidado inte-
gral, a maioria das maes opta por nao trabalhar,
ou conciliar a atividade laboral com o cuidado das
CRIANES, frente a baixa renda familiar, compro-
vada pelo acesso ao auxilio governamental (BPC).
E possivel inferir que essa situacio tende a reper-
cutir, gerando instabilidade economica familiar,
conforme corroboram Leite et al.'® ao pesquisarem
o impacto familiar do cuidado as CRIANES.

E possivel afirmar que a vulnerabilidade clinica
dessas CRIANES provoca um ciclo de vulnerabili-
dade social, fato corroborado por Okido et al.® ao
referirem que ha uma transcendéncia da fragilida-
de clinica da crianca implicando vulnerabilidade
social, associada a fatores como baixa renda e bai-
x0 nivel de escolaridade dos cuidadores.

O estudo da escolarizacao mostrou que nao é pos-
sivel a manutencdo da maioria das criancas em
estudo regular, justificado por suas condicoes de
saude, limitacoes fisicas e cognitivas, apenas uma
crianca do estudo estava em atividades escolares
para sua idade. Mas identificaram-se outra pos-
sibilidade vinculadas ao ensino, tais como a po-
tencialidade de sociabilizacao, atividades ludicas
e de atividades de estimulacao precoce por meio
de instituicdes de ensino, o que corrobora com a
importancia das acoes interssetoriais e em especial
do setor educacio®.

Perfil clinico de CRIANES atendidas na AD

O perfil clinico aponta para a complexidade das
CRIANES. Confrontando o perfil clinico encon-
trado com a Classificacio de CRIANES adotado
por Reis et al.” e Goes e Cabral'*, foi possivel veri-
ficar que a maioria das criancas do estudo se en-
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quadram nos seis grupos de classificacao citados
pelos autores, o que, portanto, as classifica como
Complexas do ponto de vista clinico.

No grupo 1, quanto as condicdes de saude, ve-
rificaram-se doencas neurologicas, oncologi-
cas, pneumopatias, disturbios gastrointestinais,
as quais acarretaram incapacidades em todas as
criancas do estudo. Os multiplos diagnésticos na
populacao do estudo, ao todo 41 doencas, estao
distribuidos entre todas as CRIANES, variando de
uma a quatro comorbidades que evoluem croni-
camente, e tal perfil foi detectado em outros es-
tudos com criancas atipicas'''*!>1%. A prevaléncia
de doencas do sistema nervoso também foi apon-
tado por outros estudos®'°. A analise das doencas
e suas sequelas, incapacidades e disfuncionalida-
des, aponta o perfil de complexidade clinica que
exige equipe capacitada para o manejo domiciliar
das CRIANES, para que se alcancem os objetivos
essenciais da AD de promover desospitalizacéo e
prevenir reospitalizacoes nesse ptblico® %12,

O grupo 2, dos cuidados tecnologicos e uso de
dispositivos mantenedores da vida (gastrostomia,
traqueostomia, e outras estomias), fortalece o con-
ceito de complexidade dessa populacdo infantoju-
venil, por comprovar as multiplas morbidades as-
sociadas, varias delas com sequelas que exigem a
dependéncia de tecnologias, equipamentos, esto-
mias e/ou sondas'!"'*'°, Entre as tecnologias iden-
tificadas, destaca-se a dependéncia de equipamen-
tos relacionadas a nutricao, eliminacéo e ao supor-
te para oxigenoterapia domiciliar.

No grupo 3, relativo aos cuidados medicamento-
sos, verificou-se a necessidade de farmacoterapia
continua domiciliar em maior parte das criancas
do estudo. Apenas 15% da populacao (n=03) nao
necessitavam de medicacdo continua, utilizando
apenas sintomaticos em quadro infecciosos, in-
flamatorios. Essa necessidade de farmacoterapia é
corroborada por Silva et al." ao estudarem a sinto-
matologia das doencas em CRIANES, identifican-
do a necessidade de terapia medicamentosa, sen-
do esta considerada importante para diminuir os
impactos das doencas, sendo eficazes para o con-
trole de sintomas.

O grupo 4, que caracteriza cuidados habituais
modificados, mostrou-se presente nas CRIANES,
uma vez que houve modificacdes ambientais para
estabelecimento do leito domiciliar. Diversos au-
tores defendem que, para esse cuidado a criancas,
fazem-se necessarios suporte técnico-profissional

e recursos especificos capazes de promoverem um
cuidado humano e resolutivo em domicilio®*?#-1°,

No grupo 5, que tange aos cuidados mistos, ha
uma combinacdo de uma ou mais demandas, ex-
cluindo-se a tecnolégica, descartado porque todas
as criancas do estudo eram dependentes de algu-
ma tecnologia, conforme ja exposto.

O grupo 6, que se refere 2 combinacéo dos demais
grupos de classificacao, sinalizando demandas de
cuidados clinicamente complexos, verificou-se na
populacao do estudo, reforcando que as CRIANES
assistidas em seu domicilio pelo SAD exigem es-
tratégias amplas de cuidados, o que é ratificado
por Moreira et al.°, que propde a elaboracao de
uma linha de cuidados para criancas e adolescen-
tes com condicdes cronicas complexas de saude, e
corroborando por Rossetto et al.'', com a propos-
ta de um fluxograma organizativo para o cuidado
das CRIANES na AD.

Tais dados reforcam a complexidade clinica das
criancas, comprovando a necessidade de estraté-
gia de assisténcia domiciliar arrojada.

Recursos assistenciais na atencao as CRIANES

Entre os recursos assistenciais de saude verifica-
dos, foram detectados diversos instrumentos de
cuidado domiciliar, tendo destaque a equipe de
profissionais da AD, a visita domiciliar, o forne-
cimento de equipamentos e insumos, e a inte-
gracao de varios servicos que atuam na atencao
as CRIANES.

Diversos estudos apontam a importancia da visita
domiciliar para efetivacao da estratégia de cuidado
extra-hospitalar. Silva et al.', em trabalho que ava-
liou a sintomatologia das doencas em CRIANES,
alirmam a importancia da equipe, clarificando
que, para obter um atendimento domiciliar, é im-
prescindivel uma equipe multiprofissional, que
atenda as diversas demandas apresentadas®.

Frente a complexidade clinica das CRIANES, foi
possivel verificar a oferta de equipamentos (cama,
aspirador), insumos (fraldas, luvas, materiais para
curativo), além das ferramentas humanas (telemo-
nitoramento, visita domiciliar). A necessidade de
recursos, para efetiva prestacao do cuidado domi-
ciliar a criancas, é corroborada por diversos auto-
res'”171% e sinalizada como uma grande potencia-
lidade no cuidado das CRIANES'!2!7  visto sua
abordagem longitudinal e multiprofissional, sen-
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do possivel o manejo de condicdes agudas a cro-
nicas, oscilando até a conducao de condicoes que
envolvem dispositivos de alta tecnologia, como
ventilacdo mecanica invasiva® 191718,

Ao estudar o adoecimento nas CRIANES, é impor-
tante observar a sintomatologia, tanto para reabili-
tar como para minimizar os impactos que prejudi-
quem a progressao clinica, destacando a dificulda-
de de comunicacdo!, muitas vezes despercebida
pelos profissionais da satude e que pode acarretar
o desenvolvimento de uma doenca subclinica nas
criancas, mais uma vez mostrando a importancia
da adocido da assisténcia domiciliar as CRIANES,
pautada na promocao da melhor qualidade de
vida possivel ao longo do processo da doenca, res-
peitando as especificidades da crianca, permitindo
que ela retorne ao seu lar, retomando mesmo que
precariamente o ser crianca'®"’.

Acerca da equipe multiprofissional, é importante
apontar a necessidade da presenca de profissio-
nal psicélogo, nutricionista, fisioterapeuta, entre
outros, que permita um atendimento diante das
complexidades demandadas. No presente estudo,
foi encontrada equipe multiprofissional de saude
composta por seis categorias: Enfermeiro, Médico,
Nutricionista, Fisioterapeuta, Assistente Social,
Psicologo, Terapeuta Ocupacional. A equipe mul-
tiprofissional é considerada um precioso recurso
para o cuidado domiciliar'®!"!?.

Dentro da equipe, a importancia da Enfermagem
fica evidente ao analisar sua atuacao na logistica do
cuidado, sendo constatado que ¢é ela que gere lo-
gisticamente o fornecimento de insumos e equipa-
mentos, realiza o telemonitoramento com os cui-
dadores, além da assisténcia prestada na casa, que
ficou explicita pelo registro do cuidado e manejo
de estomas e dispositivos, além das acoes de edu-
cacao em saude''". As familias e os cuidadores po-
dem obter uma troca positiva aprendendo novas
habilidades com a equipe de enfermagem e com
a pratica social de cuidados das familias, o que
acarreta o retorno positivo para as CRIANES* 1015,

Outro recurso assistencial detectado foi a rede de
suporte a crianca. Verificaram-se varios servicos
nas areas da saude, assisténcia, educacio e direito,
mas sem uma interacao clara entre eles’.

Recomenda-se um cuidado para esse publico, re-
afirmando que essas criancas desafiam as expec-
tativas e, se anteriormente nao sobreviviam, hoje
ultrapassam as fronteiras hospitalares, portanto,
necessitam de diversos equipamentos sociais, nao
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somente de saude, fato também citado em outros
trabalhos acerca das CRIANES7-10.17-19,

CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo permitiu verificar que as
CRIANES compdem pequena parte do publico
assistido pela estratégia da AD, onde prevalece a
atencdo aos idosos e adultos. Com base nos avan-
¢os biotecnologicos e no aumento das criangas ati-
picas herdeiras de tecnologia, é imperativo que o
SAD se adeque para receber e responder as de-
mandas desse publico infantojuvenil, que tende a
aumentar progressivamente. Outro aspecto socio-
demografico identificado foi o socioecondmico de
vulnerabilidade social oriunda de vulnerabilidade
clinica, caracterizada pela baixa renda familiar, ne-
cessitando de suporte do Estado por meio de be-
neficio social (BPC), para aporte financeiro fami-
liar, e mesmo com tal aporte financeiro, as familias
sobrevivem com restrita renda que representa mi-
nimo existencial, colocando-as em risco social, em
faixa que caracteriza pobreza extrema.

Um ator que aparece de forma importante é a mae
das CRIANES, como cuidador principal, que se
dedica a esse cuidado domiciliar. Tal situacio im-
pede colocacdo no mercado de trabalho, impac-
tando na renda familiar e, ainda, ratificando a fe-
minizacao do cuidado e, especificamente no caso
das CRIANES, representando um cuidar de cara-
ter integral e materno.

Detectou-se um carater de Complexidade Clinica
no perfil dessas criancas, quando analisado o per-
fil em relacdo a Classificacdo de CRIANES, no qual
foram verificadas multiplas patologias, tendo des-
taque as doencas neurologicas (75%), que geram
dependéncia de tecnologias (100% das criancas
utilizando dispositivos, sendo gastrostomia em
70% e 60% traquestomia). O uso de medicamen-
tos foi encontrado em 85% dos casos e houve mo-
dificacoes habituais em 90% das criancas assisti-
das na AD.

Constatou-se, ainda, a ampla gama de ferramentas
investidas para o cuidado das CRIANES no am-
biente domiciliar, tais como a visita domiciliar, a
atuacao da equipe multiprofissional de satude, o
fornecimento de insumos e equipamentos, a uti-
lizacdo de instrumentos como discussdo de caso
¢ monitoramento telefonico, demonstrando a ca-
pacidade da AD para responder as demandas das
criancas e adolescentes, e sinalizando que o cuida-
do no domicilio é ferramenta necessaria, resoluti-
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va e potente para as complexas demandas desse
publico em especifico, capaz de ofertar um locus
de cuidado efetivo, complementar e varias vezes
substitutivo ao ambiente hospitalar, que humani-
za e personifica o cuidado, ao garantir condicoes
seguras de desospitalizacdo e manutencdao das
CRIANES em seus lares.

A dificuldade de comunicacdo da RAS e de articu-
lacao com outros setores, como a educacio, apon-
ta desafios a serem vencidos para a construcao do
cuidado integral a criancas e adolescentes com
condicoes complexas de satude. Verificou-se que
55% das criancas estavam inseridas em alguma
atividade educacional, o que tem potencial de via-
bilizar socializacdo, lazer por meio de atividades
ludicas e de atividades de estimulacgéo precoce, em
alguns casos, inclusive o ensino regular, desde que
haja adaptacoes para acolhimento dessas criancas
com suas especificidades.

Portanto ao estudar as CRIANES na AD domici-
liar foi possivel entender que essa é uma estratégia
necessaria, uma vez existem demandas reais em
diversas areas, com satude, educacdo, entre outros
setores. Os recursos assisténcias empreendidos
pela AD respondem a demandas sanitarias dessas
criancas. Verificamos que as criancas atendidas
sdo atipicas, com multiplas patologias, dependen-
tes de dispositivos tecnoldgicos, e neste contexto
ha oferta de assisténcia a satude, equipamentos e
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