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RESUMO

Objetivo: caracterizar as criangcas com necessidades especiais de salde, internadas em unidade pediatrica de
um hospital de ensino, em relacdo as suas condi¢ées clinicas, demandas de cuidados e situagédo
sociodemografica. Ainda, caracterizar os familiares cuidadores das criangcas quanto a sua idade e grau de
parentesco. Método: estudo descritivo, com abordagem quantitativa, realizado com 25 criangas com
necessidades especiais de saude, internadas na Unidade de Internagdo Pediatrica de um hospital de ensino. Os
dados foram coletados por meio de formulario e analisados por meio da estatistica descritiva. Resultados: das
criangas internadas no periodo, 44% apresentaram necessidades especiais de salde. Com relacdo as
demandas de cuidados, todas possuem cuidados habituais modificados, 36% utilizam algum tipo de tecnologia,
40% possuem demanda de desenvolvimento neuropsicomotor, 92% fazem acompanhamento com algum servico
de saude e 80% fazem uso continuo de medicacdo. Conclusédo: Este estudo oferece dados que podem ser
utilizados como suporte para a elaboragéo de estratégias que reorientem a préatica assistencial de enfermagem.

Palavras-chave: Enfermagem pediatrica. Saude da Criancga. Perfil de Salde.

INTRODUCAO

A possibilidade de manutencdo da vida em
criangas sobreviventes de agravos perinatais,
traumas e portadoras de doencas cronicas vem
ocorrendo nos Gltimos anos devido aos
beneficios gerados pela acelerada evolugéo
medicamentosa e de equipamentos aplicados a
salde humana. Assim, 0s avangos tecnolégicos
associados a queda na mortalidade infantil tém
contribuido para o surgimento de um novo grupo
de criangas, emergente nos servigos de saude,
descritas como criangas com necessidades
especiais de salde®™. Este grupo define as
criangas que tém, ou estdo, em maior risco de
apresentar uma doenga cronica, fisica, de
desenvolvimento, condicdo comportamental ou
emocional e que requerem servigos de saude de
um tipo ou quantidade além do exigido pelas
criancas em geral .

De acordo com o Child and Adolescent
Health Measurement Initiative (2016-2017),
cerca de 18,8% das criancas e adolescentes com
idades entre 0-17 anos nos Estados Unidos
vivem com necessidades especiais de salde.
Cerca de 19,5% destas criancas possuem quatro
ou mais tipos de necessidades especiais de
salde, incluindo a necessidade de servi¢cos mais
complexos que vao além de uma necessidade
primaria, como a prescricdo de medicamentos
para a manutengdo da sua condi¢do de saude.
Essa mesma pesquisa mostrou que essas criangas
sd0 mais propensas a serem do sexo masculino
(21,3%) e mais velhas, 12-17 anos (24,4%).

No Brasil, essa clientela foi denominada
como CRIANES (Criangas com Necessidades
Especiais de Saude)®. Ainda ndo existem taxas
epidemioldgicas oficiais referentes a essa
clientela no Brasil®. Os dados epidemiolégicos
brasileiros mostram que as taxas de mortalidade

‘Extraicdo do trabaho de conclusio de curso, intitulado “CARACTERIZAGAO DAS CRIANGAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE INTERNADAS EM UM HOSPITAL DE ENSINO: SUBSIDIOS PARA O CUIDADO EM

ENFERMAGEM', apresentada ao curso de Enfermagem da UFSM, no anode 2014.

*Enfermeira. Mestre em Enfermagem na Universidade Federal de Santa Maria. Doutoranda no Departamento de Enfermagem da Universidade McGill. Montreal, QC, Canada. E-mail: raissa.santos@mail megil.ca ORCID iD:

http:/orci org/0000-0003-4255-4004,

*Enfermeira. Mestrado em Enfermagem. Hospital Universitario de Santa Maria. Enfermeira. Santa Maria, RS, Brasil. E-mail: igsevero@hotmail.com ORCID iD: https:/forcid.org/0000-0001-8542-6729.
**Enfermeira. Mestre em Enfermagem. Doutoranda no Departamento de Enfermagem da UFSM. - Santa Maria, RS, Brasi. E-mail: jake_keglerd3@hotmail.com ORCID iD: hitps:/orcid org/0000-0003-0001-9564.

*Enfermeiro. Doutor em Enfermagem. Professor do Departamento de Enfermagem da Universidade Federal de Santa Maria. Palmeira das Missdes, RS, Brasi. E-mai: leo_jantsch@hotmail.com ORCID iD: https://orcid.org/0000-0002-
4571-183X.

wEnfermeira. Professora de enfermagem nivel téenico da Escola de Formaggo Profissional da Satide HCB. Cachoeira do Sul, RS, Brasil. E-mail: debbiepcordeiro@gmail.com ORCID iD: https:/orcid.org/0000-0002-3709-785X.
wessEnfermeira. Doutor em Enfermagem. Professora do Departamento de Enfermacem da Universidade Federal de Santa Maria. Santa Maria, RS, Brasil. E-mail: eliane.neves@ufsm.br ORCID iD: httos /orcid. org/0000-0002-1559-9533

Cienc Cuid Saude 2020;19:e46724




2 Santos RP, Severo VRG, Kegler JJ, Jantsch LB, Cordeiro D, Neves ET

cairam, porém ainda é grande o numero de
mortes de recém nascidos nos primeiros 30 dias
de vida, bem como o0 aumento das complica¢Ges
perinatais, tais como a asfixia intraparto(S).Ainda,
estudo preliminar realizado no ambulatério de
um hospital de ensino e no pronto atendimento
infantil no Sul do Brasil mostrou uma
prevaléncia de 36% de CRIANES“. Assim, a
auséncia de dados epidemiolégicos ou a
invisibilidade desse grupo nos dados disponiveis
no Brasil representa uma problematica para o
delineamento de politicas publicas especificas
para as CRIANES®),

As CRIANES foram classificadas em cinco
tipos de acordo com a tipologia de cuidados que
apresentam®®. No primeiro tipo, encontram-se
as criangcas que demandam algum cuidado
especial relacionado a sua condi¢cdo motora ou
de desenvolvimento; no segundo, as criangas que
necessitam de medicagdes de uso continuo para
a manutencgdo de sua sobrevivéncia e qualidade
de vida; no terceiro, aquelas que necessitam da
utilizacdo de recursos tecnoldgicos, tais como
sondas, cateteres semi-implantados, canulas de

traqueostomia, entre outros; no quarto
encontram-se aquelas que necessitam de
cuidados habituais modificados para sua

sobrevivéncia, necessitando de demandas para
além do requerido pelas criangas usualmente, e
por fim, aquelas que possuem demandas mistas,
apresentando todas essas demandas ao mesmo
tempo®.Sabe-se que o cuidado complexo
apresentado pelas CRIANES é realizado de
forma solitaria pelos pais no domicilio, com
frequentes internacBes e pouco conhecimento
dos servicos de salde sobre as demandas de
cuidados complexas apresentadas  pelas
criancas®.

Nesse sentido, sabe-se que ndo existem dados
oficiais sobre as CRIANES no Brasil.Destaca-se
que a triagem de CRIANES dentre a populacéo
em geral, além de mensurar a prevaléncia dessas
criangas, também pode amparar a reestruturacéo
dos servicos e qualificar os profissionais de
salde para prover as principais demandas de
cuidados requeridas por essa clientela ®*. Além
disso, a triagem dessa clientela pode contribuir
para o delineamento de estratégias preventivas
de adoecimento para essa faixa etaria e, ainda,
direcionar a elaboragdo de politicas publicas
especificas para promover o cuidado as

CRIANES®?,

Frente ao exposto, este estudo teve oobjetivo
de caracterizar as criangas com necessidades
especiais de salde internadas em unidade
pediatrica de um hospital de ensino quanto as
suas condic@es clinicas, demandas de cuidados e
situacdo sociodemogréfica. Ainda, caracterizar
os familiares cuidadores das criancas quanto a
sua idade e grau de parentesco.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo, com
abordagem quantitativa, realizado em uma
Unidade de Internacdo Pediétrica (UIP) de um
hospital de ensino. O hospital é referéncia em
salide para a regido central do Rio Grande do Sul
e possui 16 leitos pediatricos, separados em
enfermarias cirdrgica, lactentes e escolares.

A populagdo do estudo foi composta por
criangas classificadas como CRIANES, de
acordko com a histéria diagnostica e a
identificagdo de demanda de cuidados continuos,
por meio de triagem de prontuario médico no
momento da internagdo. Como critério de
selecdo, foram considerados: As CRIANES de
até 12 anos de idade incompletos de acordo com
a classificagdo proposta pelo Art. 2.° do Estatuto
da Crianca e Adolescente (ECA), Lei n.° 8.069,
de 13 de julho de 1990 (BRASIL, 2006).Néao
houve participantes excluidos.

A partir da confirmagdo de que a crianga
internada era uma CRIANES, deu-se a coleta
dos dados por meio de formulario previamente
elaborado, o qual foi preenchido com dados
coletados a partir do prontuério e por meio de
entrevista estruturada com o familiar cuidador
presente no momento da internagdo. O
formulario continha varidveis referentes ao
nascimento, a caracterizagdo sociodemografica e
clinica da crianga, as internagfes prévias e a
cuidados especificos relacionados a necessidade
de saude que a crianca apresenta. O Termo de
Consentimento  Livre e Esclarecido foi
apresentado aos familiares participantes da
pesquisa.

Quanto as variaveis clinicas referentes as
CRIANES, questionou-se 0 numero de
internacGes e diagnostico pregresso, diagnéstico
atual; a origem da necessidade especial de saude.
Em relacdo a demanda de cuidado que a crianca
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possui, questionou-se a presenca de medicagédo
de uso continuo, a utilizagdo de alguma
tecnologia de saude, a demanda de cuidado
neuropsicomotor, a de cuidado habitual
modificado e a necessidade de acompanhamento
com servigo de salde.

As intercorréncias durante a internacdo e as
orientagfes para alta foram classificadas e
questionadas como: cuidados com sondas,
cuidados com colostomia, orientacdes para
administracdo de medicacfes, orientacGes para
sondagem vesical, orientagcbes para aspiracéo,
cuidados com traqueostomia, cuidados com
oxigenoterapia e orientagbes para cuidados
habituais modificados. As datas de internacéo,
de alta e destino da crianca também foram
descritas no formulario.

A coleta de dados ocorreu no segundo
semestre de 2013.0s dados foram digitados em
planilhas no Programa Microsoft Office Excel®
versdo 2010, sob dupla digitagdo independente,
eapés foram submetidos a analise estatistica
descritiva pelo Programa Epi-info®, (Epi-info
versdo 3.5.2 de 2010). Os dados foram
analisados utilizando a andlise descritiva
quantitativa.

Na analise dos dados referentes ao cuidador,
destaca-se que um dos participantes possuia no
momento da entrevista menos de 18 anos de
idade. Dessa forma, os dados deste participante
foram excluidos dos resultados, culminando em
um N de 24 para a analise dos dados dos
cuidadores.

Os principios éticos da pesquisa foram
observados conforme Resolucdo N° 466, de 12
de dezembro de 2012. O projeto de pesquisa
obteve parecer aprovado sob nimero de CAAE:
20813613.9.0000.5346.

RESULTADOS

Apbs a aplicagdo dos critérios de selegdo, no
periodo de coleta de dados, estiveram internadas
25 (N=25) CRIANES, o que correspondeu a
44% do total das interna¢des na unidade durante
a etapa de coletas. Referenteao sexo da crianga,
64% (n=16) das CRIANES deste estudo eram do
sexo masculino.

Quanto ao peso ao nascer, 30,4% (n=7) das
criancas deste estudo foram classificadas com
baixo peso; 13%(n=3) como peso insuficiente;

52,1% com peso adequado (n=12) e 4,3%(n=1)
com excesso de peso. Para essa varidvel, duas
criancas ndo possuiam em seus prontudrios ou
cadernetas de vacinacdo as informacdes sobre o
seu peso ao nascer, bem como seus familiares
ndo foram capazes de prover tal informacao,
resultando em um n de 23 criangas na analise.

Para a ldade Gestacional, 68% (n=17) das
CRIANES nasceram a termo; 24% (n=6)
nasceram prematuras e 8% (n=2) nasceram pds
termo. Em relacéo ao tipo de parto, 60% (n= 15)
nasceram de parto cesareo e 40% (n=10)
nasceram de parto vaginal.

As intercorréncias na  gestacdo/parto
ocorreram em 36% (n=9) das gestacdes/partos
das CRIANES do presente estudo. Os tipos de
intercorréncias variaram entre sofrimento fetal
(n=4), eclampsia (n=2), prolapso de cordéo
(n=1), pré-eclampsia (n=1),0ligodramnia (n=1),
demora em periodo de expulsdo com aspiragéo
de meconio (n=1), falha de indugdo associada a
sofrimento fetal (n=1), parto vaginal com
intercorréncia e consequente cesariana de risco
(n=1).

Quanto as (re)internacfes, destaca-se que
apenas uma CRIANES ndo possuia historico de
internacdo pregressa. Para as demais, todas
possuiam ao menos uma internagdo anterior a
internacdo atual.

Assim, cerca de 55% (n=13) das CRIANES,
tiveram 5 ou mais internacGes pregressas, e
destas, 21% (n=7) possuiram 10 ou mais
numeros de internacBes hospitalares.Para essa
variavel, ndo haviam informag6es no prontuério
da crianca sobre o numero de internacoes
pregressas, bem como o familiar ndo soube
informar, resultando em um n de 24 para a
analise. O tempo de internagdo das CRIANES
durante a internacdo atual variou de 1 a 31 dias,
com média de 10 dias e desvio padrdo de 6,7
dias.

Em relagdo a origem da necessidade especial
de saude, descreve-se que 64% (n=16) das
CRIANES deste estudo possuem alguma
necessidade especial de saide (NES) desde o
momento do nascimento, e 24% (n=5)
desenvolveram a NES com mais de um ano de
idade.

No quadro 1, apresentam-se os diagndsticos
pregressos e atuais/motivo de internagcdo das
CRIANES estudadas (N=25).
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Quadro 1. Diagnosticos pregressos e atuais/motivo de internagdo das CRIANES estudadas (N=25).

’ DIAGNOSTICOATUAL/MOTIVO
CRIANES DIAGNOSTICO PREGRESSO DEINTERNACAO
C1 Sindrome de Down Obstrucéo de sonda de gastrostomia
C2 HIV, Pneumonias de Repeticdo Pneumonia
C3 Constipagdo cronica Dor abdominal, Sincope
C4 Sindrome Nefrética (P6s transplante renal) Infec¢do de trato urindrio
C5 Exposic¢do vertical ao HIV Diarreia, febre
C6 Andxia neonatal, Epilepsia Aumento do esforgco Respiratério
c7 Cardiopatia Congénita, Pneumonias de repeticdo | Infecgdo de trato urindrio
C8 Sindrome de Stevens Johnson, Epilepsia Farmacodermia
C9 Microcefalia, Hidrocefalia Pneumonia
C10 Paralisia Cerebral Atelectasia Lobar
Cl1 Hidrocefalia Aguarda colocacdo de valvula de derivagéo
Ventriculoperitoneal
C12 Broncoespasmo Asma, Crise asmatica
C13 Hipotireoidismo Congénito Broncoespasmo
Cl4 Diabetes Mellitus tipo | Infecgdo de vias aéreas, Diabetes Mellitus
Descompensada
C15 Sindrome Nefrética Sindrome Nefrotica Descompensada
C16 Andxia Neonatal Dermatite Infectada
C17 Esclerodermia Infecgdo de trato urindrio
C18 Asma Pneumonia atipica
C19 Andxia Neonatal Pneumonia
C20 HIV, Puberdade precoce M4 adesdo ao tratamento Antirretroviral
c21 Diabetes Mellitus tipo | Diabetes Mellitus Descompensada
Cc22 Agenesia de corpo caloso, Ventriculomegalia, Hidronefrose
Diabetes Insipidus
C23 Paralisia cerebral, Hidrocefalia, Microcefalia Pneumonia
C24 Paralisia Cerebral, Epilepsia Quadro infeccioso a Esclarecer
C25 Sindrome do sofrimento respiratério no recém- Hidrocefalia com colocagéo de valvula de
nascido, meningite neonatal bacteriana aguda derivacdo Ventriculo peritoneal

Percebe-se, a partir da tabela, a relacdo
existente entre o diagnostico pregresso e o atual
das CRIANES deste estudo, sendo o presente
diagndstico/motivo  de  internagdo  uma
consequéncia por sequela ou agravamento do
diagndstico anterior.

Referente as demandas de cuidados das
CRIANES, todas as criangas deste estudo
possuem cuidados habituais modificados,
incluindo cuidados com administracdo de
medicagdo, cuidados com alimentacdo, risco
para infeccdo, entre outros. Ainda sobre a
classificagdo das demandas, 36% (n=9) utilizam
algum tipo de tecnologia, sendo que 90% (n=8)
corresponde a utilizacgho de sonda de
gastrostomia e 10% (n=1) a utilizacdo de valvula
de derivacdo ventriculo peritoneal; 40% (n=10)
possuem demanda de  desenvolvimento
neuropsicomotor, tais como: auxilio para
locomogdo, auxilio para alimentagdo, entre
outros; 92% (n=23) das criancas fazem
acompanhamento com algum servico de saude,
incluindo fisioterapeuta, fonoaudiélogo,

nutricionista, e especialidades médicas como:
nefrologista, cardiologista e servico de
infectologia; 80% (n=20) faz uso continuo de
medicacdo.

As medicagdes utilizadas pelas CRIANES
deste estudo tiveram, dentro de um grupo de
vinte tipos de medicacdo, 40% (n=8) de
medicacgdes anticonvulsivantes, seguidas de 20%
de anti-hipertensivos, e 10% de medicamentos
antidiabéticos.

Referente as intercorréncias durante a
internacdo, a necessidade de terapia intensiva foi
presente em 12% das criangas (n=3), com
posterior retorno a unidade peditrica e alta para
casa. A necessidade de utilizagdo de sondas e
drenos ocorreu em 8% (n=2) das criancas deste
estudo e 20% (n=>5) das criangas necessitaram de
troca de medicacdo de wuso continuo. As
orientacdes para alta incluiram 36% (n=9) de
orientacdes para administracdo de medicacdes,
16% (n=4) de orientacBGes para cuidados com
sondas, 4% (n=1) de orientacdo para aspiracdo e
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80% (n=20) para cuidados habituais
modificados.
Quanto as caracteristicas do cuidador,

verifica-se que o principal cuidador é a mae,
com um total de 88% (n=21), seguido do pai
com 8% (n=2) e 4% (n=1) a avl. A idade do
cuidador principal variou entre 19 e 47 anos,
com maior percentual na faixa etéria de 30 a 40
anos. Em relacdo aos anos de estudo do
cuidador, encontrou-se que 12% (n=3) dos
cuidadores tinham menos de cinco anos de
estudos formais.

Para a variavel renda familiar, verificou-se
gue 41,6% (n=10) possuiam renda de mais de
um salario minimo e 29,1% (n=7) menor de um
salario minimo. Da mesma forma, verificou-se
gue em 37,5% (n=9) das familias, quatro pessoas
dependiam dessa renda e em um caso, oito
pessoas viviam com a mesma renda familiar.
Todas as familias incluidas nos resultados deste
estudo (N=24) possuiam as condi¢des basicas de
moradia tais como presenca de energia elétrica,
agua encanada e saneamento basico, sendo que
45,8% (n=11) desses vivem em casa de
alvenaria.

DISCUSSAO

Nesta pesquisa, verificou-se que 64% das
CRIANES internadas na UIP (n=16) pertenciam
ao sexo masculino, corroborando com achados
de outros estudos com esta
populacio®”.Segundo estudo,ha maior risco de
morbimortalidade em criangas do sexo
masculino, isso se deve ao amadurecimento
pulmonar mais lento quando comparado ao sexo
feminino, potencializando as chances destas
criancas tornarem-se CRIANES ©.

Quanto a idade gestacional, apesar da maioria
das CRIANES terem nascido a termo (68%) e
com peso adequado (60%), um percentual
consideravel nasceu prematuramente (24%) e
com baixo peso (30,1%).Estudo semelhante
realizado na regido norte brasileira por meio de
entrevista e avaliacdo de prontuarios de 23.940
puérperas entre fevereiro de 2011 e outubro de
2012o0bservou a existéncia de uma forte
associacdo entre 0 baixo peso ao nascer e a
prematuridade, e 0 aumento da
morbimortalidade neonatal .

Estudo de coorte realizado na Austrélia
Ocidental, no qual as criancas foram
acompanhadas a  partir da  primeira
hospitalizacdo ap6s o nascimento até os 18 anos
de idade, concluiu que os prematuros apresentam
maiores riscos de reinternacBes quando
comparado a RNs a termo eque as causas
perinatais constituem o motivo mais comum de
internagdo nos primeiros 28 dias, as doengas
infecciosas dos 28 dias até os 12 anos de idade, e
as lesdes e admissdes relacionadas a cavidade
oral ap6s 0s 12 anos de idade™.

Otipo de parto predominante foi o cesareo
(60%), ocorreram intercorréncias em 36% das
gestagdes/partos, sendo queo sofrimento fetal foi
a intercorréncia mais frequente.Estudo realizado
em duas maternidades publicas da regido central
do Rio Grande do Sul apontou que 76% dos
partos realizados correspondiam a cesarianas e
que a principal indicagdo para o parto cesareo foi
o sofrimento fetal, seguido da pré-eclampsia e
suas complicagdes™.

Os resultados apontaram que somente uma
CRIANES ndo possuia internacdo pregressa, as
demais, todas ja estiveram hospitalizadas ao
menos uma vez. Amédia de tempo de internagdo
foi de 10 dias, variando de 1 a 31 dias. Estudos
evidenciam que criangas com doengas crénicas
complexas apresentam hospitalizacbes mais
frequentes e prolongadas, menor nimero de dias
entre as hospitalizagdes e maior utilizagdo dos
servicos de emergéncia e terapia intensiva®*?.

Em relacdo a origem da necessidade especial
de satde (NES) verificou-se uma estreita relagéo
entre as condi¢des perinatais e a historia da NES
da crianca, visto que 64% das CRIANES
possuiam NES desde o nascimento.Apesar de ter
ocorrido uma diminuicdo nonumero de Obitos
infantis por afecgdes perinatais no Brasil, com
gueda de 9,5/1.000nascidos vivosem 2010 para
8,4/1.000nascidos  vivos em  2013" essa
causacontinua implica no aumento do grupo de
CRIANES em virtude dos avangos tecnoldgicos
ocorridos no cuidado & saude da crianga que
possibilitam a  sobrevida de criancas
clinicamente frageis®?.

As criancas da presente pesquisa possuem
muitos diagnosticos e de natureza complexa.
Mais de 25% delas tinham mais de um
diagndstico inicial, além de varios diagnosticos
relacionados a doencas crbnicas. Também foi
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possivel observar a relagéo entre os diagndsticos
pregressos e atuais, sendo o diagndstico atual
uma possivel consequéncia do diagndstico
pregresso, como por exemplo, a infeccdo do
trato urindrio pode ser resultado de uma
sindrome nefrotica ndo controlada.

Quanto as demandas de cuidados
apresentadas pelas CRIANES, identificou-se que
0s cuidados habituais modificados constituem a
principal demanda, seguida do cuidado
medicamentoso, de  desenvolvimento e
tecnoldgico.Estudo  realizado com  recém
nascidos descreveu que das criangas com
condicdo cronica egressas de unidade neonatal,

64,9% apresentaram dependéncia de
medicamentos, 59,5% necessidade de
acompanhamento do desenvolvimento

diferenciado em relacdo as criangas da mesma
idade e 8,1% tinham dependéncia de
tecnologia™.

No que tange ao cuidado medicamentoso, 0s
resultados de estudo que caracterizou criangas
dependentes de tecnologia corroboram com o
descrito nesta  pesquisa, ao citar 0s
anticonvulsivantes como a principal medicacao
utilizada pelas CRIANES". A troca de
medicagdes de uso continuo e a necessidade de
terapia intensiva foram identificadas como as
principais intercorréncias ocorridas durante a
internacdo das CRIANES.

Percebe-se que a complexidade e
multiplicidade dos diagndsticos apresentados
pela clientela acaba tornando as internagGes mais
graves e com mais intercorréncias. A
necessidade de terapia intensiva e a troca de
medicagdes de uso continuo possui estreita
relacdo com as criangas que possuiam doencas
cronicas com necessidade de controle
medicamentoso.Como, por exemplo, neste
estudo, a Diabetes Mellitus descompensada e a
ndo adequada adesdo a0  tratamento
antirretroviral como fatores associados a
reinternacdes. Isso demonstra a importancia da
educacdo em salde durante a internacdo,
preparando-os para a alta  hospitalar,
assegurando que estes familiares cuidadores
possam retornar ao domicilio seguros para a
realizacdo dos cuidados que garantem a
sobrevida destas CRIANES!?),

Os achados evidenciaram que as orientagdes
no momento da alta hospitalar estiveram

relacionadas com cuidados habituais
modificados e administracdo de
medicamentos.Ap6és a alta hospitalar, o0s

familiares das CRIANES encontram-se diante da
realidade de cuidar de uma crianca especial, que
porta algum tipo de dispositivo no corpo ou que
precisa da administracdo de medicacdes para
sobreviver. Essas criangas demandam cuidados
continuos de natureza complexa, exigindo do
familiar cuidador destreza, manejo e adaptacéo
do ambiente domiciliar para o cuidado, bem
como a prestacdo de um cuidado diferente do
aprendido pelo senso comum. Nesse contexto, a
equipe de enfermagem precisa mediar saberes e
praticas de cuidado com as familias de
CRIANES, para que estas se sintam capazes
deatender a complexidade de cuidados dessas
criancas no domicilio®®”,

A méde é a responsavel pelo cuidado da
CRIANES, corroborando com estudo que
demonstrou que apesar da mée receber o0 apoio
do marido, avés, filhos e padrinhos,ela ainda
assume grande parte da demanda de cuidados e
tarefas requeridas pelo filho e, que essa
sobrecarga na vida do cuidador principal,
provoca consideravel desgaste fisico e
emocional*®.

Os dados da presente pesquisa apontam que
46% dos cuidadores de CRIANES possuem
entre 5 e 10 anos de estudo formais. Estudo
realizado com familiares de CRIANES
demonstrou  que  dos seis  familiares
entrevistados, cinco ndo haviam completado o
ensino fundamental®. Portanto essas criangas
sdo cuidadas por pessoas que podem ter um
menor entendimento da complexidade das a¢des
cuidativas a serem realizadas com a crianga, e
uma dificuldade para ocupar postos de trabalho
no mercado formal com melhor remuneracéo
financeira.

CONCLUSAO

Este estudo apontou que das 58 criancas
internadas na Unidade de Internacdo Pediatrica
num periodo de 50 dias, 44% foram classificadas
como CRIANES.

Os achados deste estudo confirmam que os
diagndsticos destas criangas sdo muitos e de
natureza complexa. Mais de 25% delas possuiam
mais de um diagnoéstico inicial, além de varios
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diagnosticos referirem-se a doengas croénicas.
Também foi possivel observar a possivel relagao
entre 0s diagnosticos pregressos e atuais,
constituindo-se uma relacdo entre eles como
doencas crbnicas que necessitam de cuidados
constantes e causam altera¢6es na qualidade de
vida da crianca, como por exemplo a Diabetes
Mellitus descompensada.

Do total de 25 CRIANES, 68% nasceram a
termo e 36% tiveram intercorréncias no
nascimento, com o maior indice referente ao
sofrimento fetal, demonstrando a necessidade de
atencdo durante o periodo perinatal destas
criangas. Além disso, 0 peso ao nascer foi
inadequado em 30,1% destas e a prematuridade
foi presente em 24% das CRIANES.

As CRIANES deste estudo caracterizam-se
por possuirem cuidados complexos, sendo que
100% delas possuem demandas de cuidados
habituais modificados e quatro das 25 CRIANES

controle e constante cuidado com a alimentacéo,
acompanhamento de diversas especialidades de
salide, cuidados com tecnologias utilizadas, entre
outras. Além disso, a maioria destas CRIANES
possuem mais de uma demanda de cuidado,
necessitando de atencdo e dedicacdo constante
por parte dos cuidadores.

No momento da alta hospitalar, os familiares
cuidadores se tornam responsaveis por manter as
condicBes de salde adequadas dessas criangas,
deparando-se com  uma  complexidade
terapéutica e de cuidados que modificam e
dificultam a rotina da familia.Contudo, sabe-se
gue o reconhecimento e conhecimento destas
demandas ainda é restrito. Os profissionais de
salide envolvidos no processo de cuidado destas
CRIANES conhecem estas demandas em razéo
das constantes e prolongadas internagdes pelas
quais elas passam, porém ndo existem dados
concretos e oficiais possiveis de serem acessados

possuiam demanda de cuidados mistos,
envolvendo administracfes de medicamentos,

por esses profissionais.

CHARACTERIZATION OF CHILDREN WITH SPECIAL HEALTH CARE NEEDSAND
CAREGIVERS IN A TEACHING HOSPITAL

ABSTRACT

Objective: to characterize children with special health care needs admitted to a pediatric unit of a teaching hospital in
relation to their clinical conditions, care demands and sociodemographic situation. Also, characterize the family
caregivers of the children regarding their age and degree of relationship. Method: a descriptive study with a quantitative
approach, conducted with 25 children with special health care needs admitted to the Pediatric Inpatient Unit of a
teaching hospital. Data collection was performed using a form and analyzed using descriptive statistics. Results:in the
period, 44% of the children hospitalized had special health care needs. Regarding the demands of care, all have
modified habits of usual care, 36% use some type of technology, 40% have demand for neuropsychomotor
development, 92% follow-up with some health service and 80% are in continuous use of medication. Conclusion: this
study provides data that can be used to support the development of strategies that reorient nursing care practice.

Keywords: Pediatric nursing.Child Health. Health Profile.

PERFIL DE NINOS CON NECESIDADES ESPECIALES DE SALUD Y SUS CUIDADORES EN UN
HOSPITAL DE ENSENANZA

RESUMEN

Objetivo: caracterizar a los nifios con necesidades especiales de salud internados en unidad pediatrica de un hospital
de ensefianzacon relaciéna sus condiciones clinicas, demandas de cuidados y situacion sociodemografica. Aun,
caracterizar a los familiares cuidadores de los nifiosen cuanto a su edad y grado de parentesco. Método: estudio
descriptivo, con abordajecuantitativo, realizado con 25 nifios con necesidades especiales de salud internados enUnidad
de Internacion Pediatrica de un hospital de ensefianza. Los datos fueronrecolectados por medio de formulario y
analizados por estadistica descriptiva. Resultados: de los nifios internados en el periodo, 44% presentaron
necesidades especiales de salud. Con relaciona lasdemandas de cuidados, todos poseen cuidados habituales
modificados, 36% utilizanalgin tipo de tecnologia, 40% poseen demanda de desarrollo psicomotor, 92% hacen
acompafamiento conalgun servicio de saludy 80% hacen uso continuo de medicacion. Conclusion:este estudio ofrece
datos que pueden ser utilizados como soporte para la elaboracion de estrategias que reorienten la practica asistencial
de enfermeria.

Palabras clave: Enfermeria Pediatrica. Salud de INifio. Perfil de Salud.
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