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RESUMO

Objetivo: Analisar demandas de criangas com necessidades especiais de saude que implicaram em mudancas
na forma de cuidar em casa. Método: Pesquisa descritiva implementada com dados do Children with Special
Health Care Neesds Screener® - versio brasileira, integrada ao estudo tricéntrico (Santa Maria — RS, Rio de
Janeiro-RJ e Ribeirdo Preto — SP). Entrevistou-se 589 familiares de crian¢gas com menos de 12 anos, em 12
servicos da atencdo priméaria. Dados tratados com estatistica descritiva. Resultados: Segundo os dominios de
necessidades especiais, a prevaléncia dessas criancas foi 12,4%, predominando as doencas crdnicas
respiratrias e tegumentares. Desse grupo, 63% era da raga/cor parda e preta e 37% branca; 35,6% eram
beneficiados com programas de transferéncia de renda (bolsa familia e prestac¢éo continuada); 20,5% viviam em
ambientes cujo lixo e esgoto eram descartados a céu aberto, com agua sem tratamento. Conclusdo: As
condi¢des de vulnerabilidade social se somaram as clinicas que afetaram o modo de as criancas serem cuidadas
em casa. Conhecimento sobre as necessidades, condi¢cdes de vida, demandas de cuidado e de acesso podem
auxiliar na reestruturagdo dos servigos e acolhimento na atengao primaria.

Palavras-chave: Acesso aos Servigos de Saude. Cuidadores. Enfermagem pediatrica. Atengdo Primaria a Saude.

INTRODUCAO

Em 2015, o Brasil cumpriu o objetivo do
desenvolvimento do milénio de reducdo da
mortalidade infantil ao atingir o indice de 17.7
para cada 1.000 nascidos vivos (NV).
Comparando-se ao indice de 52,5 por 1.000 NV,
registrado no ano de 1990, houve uma queda de
34.8 6bitos para cada 1.000 NV,

O alcance desse indicador resultou, entre
outros aspectos, do avango da assisténcia
neonatal, do incremento tecnol6gico no cuidado
em salde e da reducdo da pobreza. Entretanto,
muitas criangas, com mais de um ano de idade
passaram a viver com alguma necessidade
especial de salde que implica em cuidados
mantenedores da vida, tais como o uso continuo
de medicamentos e dispositivos tecnoldgicos. Sao

criangas que requerem maior apoio das redes de
atencdo a salde, servicos educacionais e de
assisténcia social. Algumas delas apresentam
mudancas na qualidade de vida devido a
necessidades singulares; por conseguinte, 0s
cuidados realizados pelos familiares cuidadores se
fundamentam em novos saberes que ndo fazem
parte do cotidiano de vida*®.

Criancas e adolescentes que possuem ou
estdo em maior risco de apresentar uma condicéo
fisica, desenvolvimental, comportamental ou
emocional, incluindo condi¢Ges crbnicas e
clinicamente complexas, requerem atendimento
especializado por servicos e profissionais
especializados (saude, educacdo e assisténcia
social) para além da maioria das criancas em
geral®®. Em razdo dessas caracteristicas
definidoras, nos Estados Unidos, elas foram
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denominadas como Children With Special
Health Care Needs (CSHCN)®, no Brasil, como
Criancas com Necessidades Especiais de Salde
(CRIANES)!, e no Chile, como Nifios y
Adolescentes com Necessidades Especiales de
Salud (NANEAS)®.

O reconhecimento da crianga como alguém
que possui necessidades especiais de saude
contribui para a determinacdo das reais
demandas de aten¢do nos servi¢os, podendo esse
servico organizar-se melhor e, assim, atendé-las
mais adequadamente. Survey realizado nos
Estados Unidos apontou que 15,1% das pessoas
com idade entre 12 meses e 18 anos de idade
(criangas e adolescentes) viviam na comunidade
com alguma necessidade especial de salde
(NES)". Contudo, no Brasil, esse grupo tem
pouca visibilidade estatistica e dados de
prevaléncia sdo geograficamente pontuais, com
destague para as cidades do Rio de Janeiro (RJ),
Santa Maria (RS) e estado do Paran&®®®.

Ha& necessidade de prosseguir determinando a
prevaléncia e o perfil de CRIANES na
comunidade para que se articule necessidades,
demandas de cuidados e organizacdo das redes
de servicos, tendo a atencdo primaria a saude
como a ordenadora dessas redes*® ",

Por necessidades em salde compreende-se
como um conjunto de quatro elementos
estruturantes, ou seja, boas condi¢des de vida,
acesso a tecnologia, autonomia de cuidar e
vinculo com os servicos de salde. Tais
elementos exigem que a rede de atencéo
priméaria coordene os cuidados, articulando os
servicos de saude, os diferentes niveis e campos
de  especializacBes'™.  Criancas  com
necessidades de salde especial, singular e
diferenciada precisam de atendimento organizado
e articulado em rede, em funcdo de sua
fragilidade clinica e wvulnerabilidade social.
Portanto, quanto mais proximas estiverem as
familias cuidadoras dos servicos de salde maiores
sdo as chances de resolutividade as demandas
dessas criangas™™.

A problematica exposta nos leva a questionar:
quais problemas de salde sdo recorrentes entre
essas criangas que levam a familia a mudar a
forma de cuidar delas em casa? O objetivo foi
analisar demandas de criangas com necessidades
especiais de satde que implicaram em mudancas
na forma de cuidar em casa.

METODO

Os dados referem-se ao braco da pesquisa
seccional implementada na atencdo primaria da
cidade do Rio de Janeiro (Criangas com
necessidades especiais de salde em servico de
atencdo béasica em salde: prevaléncia e acesso),
envolvendo mais dois municipios (Santa Maria
[RS] e Ribeirdo Preto [SP]).

O compartilhamento de dados ou Sharing
Data Bank é uma tendéncia da atualidade, que
consiste no processo de conceder ou divulgar
acesso aos dados de uma pesquisa™. O processo
de coleta de dados é formado por trés etapas,
sendo elas: especificagdo e o design das
necessidades dos dados; coleta e processamento
dos dados; e divulgagdo e avaliacdo dos
resultados. Esse novo conceito possui vantagens,
como informagfes mais acessiveis para todos que
terdo acesso aos dados, dados de melhor
qualidade, reducdo da carga de relatorios e
possibilidade dos agentes coletores dos dados
trocarem informagdes.

Adotou-se 0s seguintes procedimentos para a
constituicdo do banco de dados da pesquisa. Para
0 rastreamento de CRIANES na comunidade
aplicou-se a versdo brasileira do instrumento
Children with Special Health Care Needs
Screener® - CS®® composto por cinco itens
distribuidos em trés dimensBes. O instrumento
inclui variveis de caracterizacdo
sociodemografica do cuidador principal, da
crianca (data de nascimento, sexo, cor/raca,
relacdo de parentesco com quem reside, frequenta
escola ou creche); condicdo de saude -
diagnostico médico ou de salde, tipos de
unidades e especialistas que frequentam, histérico
de internagdo hospitalar; informacgdes sobre o
nascimento - pré-natal, tipo de parto,
prematuridade, peso ao nascer). A varidvel
demanda de cuidado foi aferida por trés questdes
incluidas no Screener CS®, e aplicadas apenas na
cidade do Rio de Janeiro. Sdo elas: “A crianca
tem algum problema de satde que mudou a forma
de cuidar dela em casa? Este cuidado diferente se
deve a alguma doenca, problema de saide ou de
comportamento? Este problema de saude tem
durado ou tem previsdo de durar um ano ou
mais?”.

Para a coleta de dados no Rio de Janeiro,
aplicou-se o instrumento Screener CS®em 12 das
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15 Unidades qualificadas pelo PMAQ (Programa
de Melhoria da Qualidade da Atencdo Basica),
localizadas em sete (7) areas programaticas (A.P
1.0, 2.1, 2.2, 3.1, 3.2, 5.2 e 5.3) de bairros das
zonas norte, sul e oeste da cidade. A amostragem
dos respondentes foi ponderada pelo nimero de
criangas menores de 12 anos de cada municipio
gue integrou a pesquisa tricéntrica, com base no
Censo do IBGE de 2010, estimando-se um total
de 981 participantes: 121 em Santa Maria, 286 em
Ribeir&o Preto e 574 no Rio de Janeiro™*,

O trabalho de campo da pesquisa no Rio de
Janeiro ocorreu nos meses de julho de 2016 a
maio de 2017, quando foram entrevistados 589
familiares de criancas menores de 12 anos, que
compareceram a servicos de atencdo priméria
(Clinica da Familia e postos de salde), buscando
qualquer tipo de atendimento. Esses familiares
atenderam os seguintes critérios de inclusdo: ser
maior de 18 anos de idade, familiar cuidador de
criangas com idade acima de uma semana de vida
a 12 anos incompletos, residente na cidade do Rio
de Janeiro.Excluiram pessoas que desconheciam
as condicOes atuais da crianga, ao nascer e da
familia.

As andlises dos dados foram realizadas no
programa Excel for Windows® e os pardmetros
apresentados, neste estudo, baseiam-se em
medidas descritivas. Portanto, a analise estatistica
nado incorporou a estrutura do plano amostral do
projeto tricéntrico.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Secretaria Municipal de Saide do
Rio de Janeiro (CAAE n° 54885516.5.3001.5279,
de 7 de julho de 2016), nos termos da Resolucéo
n° 466, de 12 de dezembro de 2012 do Conselho
Nacional de Saude.

RESULTADOS

Os familiares (n=589) que responderam o
Screener CS® tinham idade entre 18 e 76 anos. A
maioria era mulher de raga/cor parda ou preta que
cursaram 0 ensino médio completo, com
ocupagdo do lar e frequentavam religiGes
evangélicas. Esses familiares responderam sobre
589 criancas; desse total 73 (12,4%)
apresentavam alguma necessidade de salde
especial e diferenciada cuja condig¢&o implicou em
mudancas na forma de cuidar no domicilio.

Quanto a caracterizagdo das criangas com
necessidades especiais de salde, destaca-se que a
maioria era de raca/cor preta ou parda; 15/73
viviam em ambientes sem acesso a tratamento de
agua, esgoto e sem recolhimento adequado de
lixo. Entre as CRIANES, 25/73 dependiam de
programa de transferéncia de rendas do governo
federal, com destaque para o Bolsa Familia e o
Beneficio da Prestacdo Continuada. Sete (7/73)
criangas recebiam um ou mais beneficios
oriundos de pensdo paterna, ajuda de membros da
familia ou igreja e da Prefeitura do Rio de Janeiro
(cartdo de transporte coletivo).

Quarenta e nove (67,1%) CRIANES
apresentaram problemas de satde recorrentes nos
ultimos 12 meses que antecederam aplicagdo do
Screener, mas sem definicdo de diagndstico de
alguma doenca, 24 (32,9%) aguardavam vaga no
Sistema de Regulacdo de Vagas (SISREG) para
atendimento com especialista. Entre as que eram
acompanhadas regularmente com especialistas, a
totalidade era consultada no Sistema Unico de
Saude, 18 também faziam acompanhamento com
profissionais conveniados a plano de salde
empresarial.

Mesmo com definicdo do diagndstico de
doenga, 13 criancas ndo estavam sendo
acompanhadas regularmente pela rede de atengéo
especializada do SUS.

Tabela 1. Criangas com necessidades de salde especiais segundo a quantidade de problemas de satde
diagnosticados e sistema de salide em acompanhamento por especialistas. Rio de Janeiro, Brasil, 2016-

2017

Variéveis N %
Criangas com problema de salde ja diagnosticado (n=49)

Sim 49 67,1
Néo 24 32,9
Sistema de satide emacompanhamento por especialista (n=36)

Misto (Plano de Saude e Sistema Unico de Satde) 18 50
Sistema Unico de Satide (SUS) 18 50

Fonte: Elaborado pelas autoras.
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Os problemas de salde relatados pelos
familiares correspondem a 61 diagndsticos de
doenca ja definidos em 49 criancas, ou seja, cada
crianca apresentava de um a dois diagnosticos,
aumentando a complexidade clinica dos
cuidados para os familiares cuidadores. As
necessidades de salde especiais relacionadas as
doencas crbnicas do sistema imunoldgico,
particularmente as alergias respiratorias e
topicas, foram diagnosticadas em 18 criancas;
seguido pelas do sistema respiratério (17
criancas), tais como a bronquite, asma, rinite,
bronquiolite e apneia do sono. Transtornos

comportamentais do tipo déficit de atencédo,
déficit de atencdo por hiperatividade e autismo
foram diagnosticados em seis criancas. Além
disso, os familiares relataram  outras
necessidades de salde especiais associadas a
doencas crbnicas dos sistemas enddcrino,
cardiovascular, digestério, nervoso, esquelético,
hematol6gico e infeccBes como HIV/aids e otite
cronica. Todos os diagnosticos de doencas
crbnicas e  transtornos  comportamentais
implicaram em mudanga na forma de os
familiares cuidarem das criancas em casa
(Quadro 1).

Quadro 1. Problemas de saude da crianca com necessidades de salde especiais, relatados pelos
familiares, com diagnoéstico definido, segundo o tipo de transtorno e sistema corporal. Rio de Janeiro,

Brasil, 2016-2017.

Diagnéstico definido | N Diagnéstico definido | N
RESPIRATORIO (n=17) CARDIOVASCULAR (n=3)

Bronquite 6 Doencas Cardiacas 3
Asma 5
Rinite 3
Bronquiolite 2
Apneia do Sono 1

IMUNOLOGICO (n=18) DIGESTORIO (n=3)
Alergia respiratéria 13 Diarreia 2
Alergia topica 5 Constipagdo 1
TRANSTORNOS
COMPORTAMENTAIS (n=6) NEUROLOGICO (n=2)

TDAH 4 Epilepsia 1
TDA 1
Autismo 1

ENDOCRINO (n=4) ESQUELETICO (n=1)

Colesterolemia 1 Problema Ortopédico 1
Disturbio de Crescimento 1
Obesidade 1
Alteracdes na Tireoide 1

INFECCAO (n=3) OUTROS (n=3)

Otite 2 Fimose 1

HIV/aids 1 Sindrome inespecifica 1

Problemas Hematoldgicos 1

Fonte: Elaborado pelas autoras.

Legenda: HIV/AIDS- Virus da Imunodeficiéncia Humana/ sindrome da imunodeficiéncia adquirida; TDAH - Transtorno do
Déficit de Atencdo com Hiperatividade; TDA — Transtorno de Déficit de Atencdo

Familiares relataram que 24 criancas (32,9%)
estiveram recorrentemente doentes no Gltimo ano
gue antecedeu a pesquisa, com diversos
atendimentos em unidades de pronto atendimento
mais proximas do local onde residem. Contudo,
elas ainda ndo possuiam um diagnostico de
doenca ou transtorno comportamental definido.
Entre os problemas de salde destacam-se aqueles
que afetavam o sistema imunol6gico, respiratdrio,
endoécrino.  Ja os psicossociais incluem o0s
transtornos  comportamentais, que  foram

identificados pela escola onde a crianga estudava,
com demandas de atendimento psicossocial
(Quadro 2). Todos requerem coordenacdo do
cuidado pela rede de atengdo priméaria em
articulagdo com as demais redes de atencdo a
saude do SUS.

Tais necessidades levaram as familias a
mudarem a forma de cuidar em casa, com
mudancas na alimentacdo da crianga, retirada de
cortinas e tapetes, idas e vindas aos servicos de
urgéncia e tentativas de vagas para cirurgias e
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tratamentos pelo sistema de regulacdo de vagas,
bem como assisténcia em centro de atencdo
psicossocial infantil.

Sobre a frequéncia de internacdes hospitalares
de criangas desde o nascimento, 34 familiares

responderam que elas foram reinternadas em até
dez vezes. Metade delas (17) internou-se pelo
menos uma vez; de duas a cinco vezes foram 11;
e entre cinco e dez vezes foram quatro. Uma
crianga reinternou-se mais de 11 vezes.

Quadro 2. Problemas de salde da crianca com necessidades de saude especiais relatados pelo
familiar, com e sem conclusdo diagnostica. Rio de Janeiro, Brasil, 2016-2017.

Problemas de sadde relatados pelo familiar

Tipo diagnostico Sem Tipo relatado pelo diagnéstico | sem definicao
conclusivo diagnostico familiar conclusivo diagnostica
Alergia Respiratdria (n=25) 13 12 Enrgg;ema de  coragdo 3 2
Bronquite (n=9) 6 3 Isolamento social (n=2) - 2
Sobrepeso/Obesidade (n=5) 1 4 Trocar letras (Dislalia) 2 2
Agitacdo (TDAH/TDA, 6 1 Hérnia Umbilical - 2
Autismo) (n=7) (n=2)
Rinite (n=8) 3 5 Sequela_de queimadura - 1
grave (n=1)
Brongquiolite (n=10) 6 4 Colesterol Alto (n=1) - 1
Convulsio (n=4) 4 Tristeza com a auséncia - 1
do pai (n=1)
Intolerancia/Alergia - 4 L - 1
Alimentar (n=4) Sinusite (n=1)
Problema intestinal (n=3) 3 Refluxo (n=1) - 1
Pneumonia recorrente (n=2) - 2 Ideacdo Suicida (n=1) - 1

Fonte: Elaborado pelas autoras.

TDAH - Transtorno do Déficit de Atencgdo
com Hiperatividade; TDA - Transtorno de
Déficit de Atencéo.

Os servicos especializados necessarios, para
assegurar o cuidado integral a criangca com
necessidade de salde especial, envolvem

multiplas especialidades medicas e de outros
profissionais. A mesma crianca pode requerer
acompanhamento por mais de uma especialidade
e por diferentes profissionais, totalizando 17
tipos de servigos ou especialidades diferentes
(Quadro 3).

Quadro 3. Especialidades requeridas por criangcas com necessidades de salde especiais, segundo
relato dos familiares. Rio de Janeiro, Brasil, 2016-2017.

Especialidades (n=17)

Criangas com necessidades de atendimento por
especialidades médicas (n= 43)

Criangas com necessidades de atendimento por
especialidades multiprofissional (n=11)

Imunologia (alergia)
Pediatria
Neurologia
Cardiologia

Clinica geral (médico de familia)
Psiquiatria
Oftalmologia
Pneumologia
Otorrinolaringologia
Endocrinologia
Hematologia
Genética
Dermatologia

PRPRPNOMNMNNOWWwWwASOS

Fonoaudiologia 4
Nutricéo 3
Psicologia 3
Terapia Ocupacional 1

Fonte: Elaborado pelas autoras com dados do banco de dados da pesquisa tricéntrica.

Entre as 36 criancas em acompanhamento por
servigos especializados, publicos e privados, dez

eram assistidas por imunologistas, oito por
pediatras e quatro por neurologistas. E possivel
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gue uma crianga fosse acompanhada por mais de
um especialista em razdo dos inumeros
diagnosticos de doencas e necessidades de
salde. Outras especialidades que requerem
acompanhamento sdo dermatologia, cardiologia,
clinica  geral, psiquiatria,  oftalmologia,
pneumologia, otorrinolaringologia,
endocrinologia, hematologia e genética. Das 17
especialidades multiprofissional requeridas por

essas criangas, quatro eram acompanhadas pela
fonoaudiologia, trés pela nutricdo, trés pela
psicologia uma pela terapia ocupacional.

O quadro 4 associa problemas de salde com
necessidades especiais e demandas de cuidados,
com destaque para as do tipo habituais
modificadas, medicamentosas, de
desenvolvimento e mistas.

Quadro 4. Relacdo entre problemas de saude da crianca, relatados pelos familiares, necessidades de
salide especiais e demandas de cuidado.Rio de Janeiro, Brasil, 2016-2017.

Problemas de salide
relatados

Tipo de necessidade de
saude especial

Classificacdo da demanda de cuidado

Bronquite, Rinite, Asma,
Bronquiolite, Sinusite,
Alergia Respiratoria,
Alergias (Pele,

Respiratdria (A, V, AT, CV)

Cuidado habitual modificado: Manejo ambiental, controle da
alimentagdo

Cuidado medicamentoso: terapia inalatoria, terapia
medicamentosa de uso continuo

Alimentar)
Apneia do Sono Sono e repouso (CV, A) Cuidado habitual modificado: Vigilancia do sono e repouso
HIV/aids Uso continuo de Cuidado medicamentoso: Adesao a Terapia Antirretroviral,

medicamento (V, A, AT)

manejo da terapia medicamentosa de uso continuo.
Cuidado habitual modificado: preparo da familia para que
revele a condicgéo a crianga em tempo oportuno.

Obesidade, Colesterol
Alto, Intolerancia
alimentar, Distdrbio do
Crescimento

Refluxo gastroesofagico

Alimentacgdo e nutri¢do (CV,
A)

Cuidado habitual modificado: Controle da alimentagéo,
Cuidado misto: Adeséo ao tratamento (medicamento e dieta)
Cuidado de desenvolvimento: Monitoramento restrito do
crescimento e desenvolvimento

Cuidado habitual modificado: Posicionamento SemiFowler,
Controle da alimentagdo

Constipagdo Eliminacdo intestinal

Cuidado habitual modificado: Manejo alimentar, regulacéo
habito intestinal, controle de dieta, hidratagdo

Trombocitose, Condi¢cdo | Funcionamento

Cuidado habitual modificado: monitoramento

cardiaca cardiopulmonar (V, A) cardiorrespiratdrio, aprender manobras de reanimacéo
Cuidado medicamentoso: Terapia medicamentosa de uso
continuo,

Epilepsia Uso continuo de Cuidado medicamentoso: manejo da terapia medicamentosa de

medicamento (A, V, AT)

uso continuo
Cuidado habitual modificado: conhecimento sobre
monitoramento e controle de crises convulsivas

Isolamento Social,
Depressdo TDAH
Disturbio da fala, Dislalia

Comportamental, de
desenvolvimento e
aprendizagem (V, CV)

Cuidado de desenvolvimento: Estimulo a incluséo social,
prética de esportes

Cuidado habitual modificado: Encaminhamento ao
atendimento fonoaudiol6gico e monitoramento da
resolutividade

Hérnia umbilical, Fistula
cardiaca, Pé torto
congénito

Corregdo cirargica (AT, V)

Cuidado habitual modificado: Encaminhamento para
avaliacdo por cirurgido e monitoramento da resolutividade

A — autonomia do familiar cuidador: V — vinculo com a rede de atencdo a saide; CV — boas condicfes de vida; AT — acesso a

tecnologia.
Fonte: Elaborado pelas autoras.

DISCUSSAO

O perfil das criancas com necessidades
especiais de saude inclui o viver em contexto de
vulnerabilidade devido a determinantes sociais
gue aumentam a iniquidade e exposicdo aos

agravos a sua salde com maiores chances de
adoecimento e reinternaces hospitalares. Entre
outros aspectos, destacam-se a falta de acesso ao
sistema de tratamento de esgoto, descarte de lixo
a céu aberto e baixo rendimento da familia que
interferem nas condicdes de vida. Independente
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de a raga/cor ser preta ou parda ou branca, séo
criancas que dependem da rede de protecdo
social do Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS) e do Sistema Unico de Sadde (SUS),
uma vez que recebiam algum tipo de beneficio
social do Programa de Transferéncia de Renda,
principalmente o Bolsa Familia e o Beneficio da
Prestacdo Continuada.

Ambos os beneficios fazem parte da rede de
protecdo social a infancia, no Brasil e se
destinam a criangas cujas familias vivem em
contexto de pobreza e extrema vulnerabilidade
social**®. Segundo o Gltimo censo demogréfico
do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
— IBGE, de 2010, a maioria da populacdo
brasileira se autodeclarou parda ou preta,
justificado pelo alto grau de miscigenacdo de
racas em nosso pais.*

A acdo proé-ativa da rede de atengdo primaria
do Sistema Unico de Saude, como coordenadora
do cuidado e articuladora com as demais redes
de atencdo, precisa assegurar a longitudinalidade
e integralidade do cuidado. Isso contribui para
reduzir reinternagbes hospitalares de casos
agudos sensiveis & atencdo priméria’®®. As
CRIANES sdo wvulnerdveis e clinicamente
frageis, 0 que leva seus cuidadores familiares a
demandarem um corpo de saberes e praticas com
base em conhecimentos técnico-cientificos para
lidar com as necessidades da crianga."’Esse
grupo de crianga vive o “efeito 16-16”, num ciclo
regular de internacBGes e reinternacdes, o que
aumenta a complexidade do seu cuidado tanto
para os profissionais de enfermagem quanto para
os seus familiares cuidadores'® #%,

Esse fendbmeno foi observado no grupo de
criangas com necessidades especiais de saude
por condigdes cronicas, que se reinternaram com
uma frequéncia entre duas e dez vezes, desde 0
nascimento. Elas sdo recorrentemente assistidas
em unidades de pronto atendimento da cidade do
Rio de Janeiro e encontram-se aguardando vagas
do Sistema de Regulacdo de Vagas (SISREG)
para definicdo de diagnosticos relacionados aos
sistemas imunolgico e respiratorio.

Situagbes de vulnerabilidade  expdem
criangas ja clinicamente frageis a episodios
recorrentes de adoecimento, que podem
cronificar-se e aumentar as necessidades de
salde e requerer mais atencdo de redes
especializadas do Sistema Unico de Salde

(SUS). Pois, tanto as que foram diagnosticadas
com alguma doenga, quanto aquelas que
apresentaram  episddios  recorrentes  de
adoecimento, mas sem confirmacdo diagndstica,
possuem necessidades de salde especiais. Em
ambas as situacBes, as condi¢bes das criancas
determinaram mudancas na forma de os
familiares cuidarem delas em casa. O
conhecimento construido com a observagdo do
comportamento da crianca confere autonomia ao
familiar cuidador na busca de acesso a rede de
servicos para a definicdo do diagndstico. O
vinculo com a rede de atencdo basica do SUS
ndo impede a espera pelo Sistema de Regulacéo
de Vagas liberar o atendimento na rede de
atencdo especializada, podendo retardar o
diagndstico de alguma condicdo que exige
intervencdo precoce. Em nossa realidade, esses
familiares frequentam a rede hospitalar, onde a
crianga € acompanhada para sua condicéo
crénica, mas que ndo se articula com os servigos
disponiveis na atenc¢do primaria.

Os servigos de saude, assisténcia social e
educacionais que prestam atendimento de maior
complexidade sdo mais acessados pelos
familiares cuidadores, quando ha modelos de
atencdo organizados e disponiveis, como ha no
Chile e Estados Unidos, por exemplo.>"Por sua
vez, evidencia-se dificuldades de acesso aos
servigos de saude apresentadas para dar
continuidade ao tratamento de saude, apds a alta
hospitalar'® 2%,

A auséncia de um sistema de referéncia e
contrarreferéncia dificulta a trajetoria dos
familiares cuidadores, fazendo com que
busquem estratégias criativas para continuar
cuidando dessa crianga na rede. Para esse grupo
de usuédrios do SUS, a existéncia de redes
formadas por malhas frouxas e fragmentadas e
inexisténcia de articulagdo entre os diferentes
niveis de atengdo comprometem a aplicagdo dos
principios de integralidade, longitudinalidade do
Sistema Unico de Saude*?% %%,

Grupos infantis clinicamente complexos
apresentam alta demanda de atendimento
especializado, levando a familia, em
contrapartida, a valorizar o atendimento da
crianca na atengao primaria, acessando essa rede
mais como referéncia para outros servigos

(acesso ao SISREG) e vacinagdo, por exemplos™
6,8-9
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As criancas que adoeceram recorrentemente
no ano anterior a pesquisa de campo e
continuavam aguardando atendimento meédico
especializado para confirmacdo diagndstica e
tratamento. Criangas com diagndstico de doenga
confirmados ndo eram acompanhadas por
especialistas e aquelas em acompanhamento
requeriam diferentes especialidades médicas
(pediatria, imunologia e neurologia) e
multiprofissionais (nutricéo, psicologia,
fonoaudiologia e terapia ocupacional). Os
problemas multiplos de salde pressionam a
oferta de atendimento pela rede de atencéo
especializada e convergem para a definicdo de
criangas com necessidades especiais de saude,
pois apresentam demandas por  servigos
especializados, em nimero e quantidade superior
as criancas em geral*®,

Aquelas com demandas de cuidados habituais
modificados requerem adaptacdes nos cuidados
ao longo da vida, tais como o posicionamento
para alimentar-se (refluxo gastroesofagico) e
evitar broncoaspiragdo, monitoramento do sono
e repouso (apneia do sono), manejo especial no
transporte e deslocamento, na higiene pessoal
(banho), no vestir-se, na adesdo ao esquema
medicamentoso, na aplicacdo de imunizantes,
uso de inaladores etc*?.

Os disturbios dos sistemas imunolégico e
respiratério foram as principais causas de
mudanca na forma de cuidar dessas criangas em
casa e das idas e vindas a unidade de pronto
atendimento mais préximo de sua casa. Essas
necessidades sdo especiais e singulares
implicando em demandas de novos saberes para
a realizacdo adequada do cuidado continuado em
casa. Os pais de criancas com problematica
decorrente de condigdes cronicas possuem um
forte desejo de participar dos cuidados de seus
filhos®>#%. O cuidado a este grupo causa
impacto na vida da familia, pois necessita de
mudangas no cotidiano familiar, acarretando
gastos financeiros e aumento de vulnerabilidade
e fragilidade clinica'® > 2+,

Entre as diversas demandas das CRIANES
destaca-se a de cuidados habituais modificados
que sdo gerados por sequelas do processo
terapéutico  associado aos quadros de
adoecimento recorrentes. E um grupo com
maltiplas necessidades de saude que podem
implicar em mudancas ou adaptacbes do

ambiente domiciliar as necessidades diérias da
crianga, gerando um desafio para 0S Sseus
cuidadores. Esses  cuidados vdo  se
transformando conforme as condicdes clinicas
da crianga e seu crescimento e desenvolvimento.
Portanto, faz-se necessario desenvolver acbes de
educacdo em salde direcionadas a familia em
todo processo de viver da crianca. Esses
cuidadores apresentardo sempre novas demandas
de aprendizagem para garantir o bem-estar, o
conforto e seguranga nos cuidados a crianca.
Portanto, incidirhA a  necessidade  de
acompanhamento continuo de um enfermeiro/a a
essa crianga e familia, para oferecer condicoes
seguras de realizacdo do cuidado em casa® >+,

Ao compartilhar conhecimentos sobre os
cuidados procedimentais, na administragdo do
medicamento, nos relacionados as atividades de
vida diaria, de desenvolvimento etc,
proporcionam mais seguranca para esse familiar
cuidador, reduzindo ansiedade e estresses. O
enfermeiro da atencdo primaria pode ser um elo
importante nessa corrente articulando e criando
vinculo dos familiares cuidadores e criangas com
a Estratégia de Saude da Familia, possibilitando
manter a longitudinalidade e integralidade do
cuidado®?,

CONCLUSAO

No Rio de Janeiro, 12,4% das criangas
investigadas apresentavam alguma necessidade
especial de cuidados de saude, que levaram a
familia a ter autonomia para mudar o modo de
cuidar delas em casa. A maioria vivia em
contexto de pobreza e alta vulnerabilidade social
que afetavam as boas condi¢cBes de vida e
fortaleceram o vinculo no territério de cuidado,
particularmente nas redes de atencdo baésica,
urgéncia e emergéncia e atengdo especializada.
As condi¢cBes imunoldgicas e respiratorias,
sejam com diagndsticos definidos ou néo,
pressionaram a demanda de acompanhamento
por diferentes especialidades médicas (pediatras,
imunologistas, neurologistas, dermatologistas
etc) e outros profissionais de salde
(fonoaudidlogo, nutricionista e psicdlogos), ao
tempo em que demandam cuidados habituais
modificados, medicamentosos, de
desenvolvimento e misto de suas familias. As
acoes de cuidados inerentes a essas demandas
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exigem novos saberes para cuidar das CRIANES
em casa.

Entre os limites metodolégicos do estudo
destaca-se a impossibilidade de acessar 0s
servicos de atencdo primaria localizado em areas
de violéncia da cidade do Rio de Janeiro, quando
do desenvolvimento do trabalho de campo em
seis unidades previamente programadas.

Para a saude publica em geral, pode-se
melhor assegurar a longitudinalidade e a
integralidade  do  cuidado,  efetivamente
priorizando o atendimento de criangas inscritas
no Sistema de Regulacdo de Vagas e que
precisam ter uma definicdo diagnostica

estabelecida, para iniciar o tratamento e
acompanhamento. As necessidades de salde
dessas criancas implicam na maior demanda de
acesso e insercdo nos servicos de atencédo
priméria, a partir de uma avaliagdo das
vulnerabilidades sociais e fragilidade clinica pela
enfermagem. Além disso, os achados desta
pesquisa podem contribuir para que a
enfermagem da estratégia de salde da familia
monitore essa crianca na comunidade, mantendo
seus cadastros ativos e atualizados, articulando
com efetividade e resolutividade o carater
prioritdrio do atendimento da crianca pela
atencéo especializada.

DEMANDS OF CHILDREN WITH SPECIAL HEALTH CARE NEEDS IN PRIMARY CARE IN RIO
DE JANEIRO

ABSTRACT

Objective: To analyze the demands of children with special health care needs, which implied some changes in the way
of taking care at home. Method: Descriptive research implemented with data from Children with Special Health Care
Needs Screener© - Brazilian version, integrated with the tri-centric study (Santa Maria — RS, Rio de Janeiro-RJ, and
Ribeirdo Preto — SP). We interviewed 589 families of children under 12 years old in 12 primary health care units. Data
were treated with descriptive statistics. Results: According to the domain of special needs, the children's prevalence
was 12,4%, being the chronic respiratory and cutaneous diseases the most predominant. In this group, 63% self-
declared black and brown skin and 37% white color; 35,6% received benefits from programs of cash transfer (Bolsa
Familia Programme and Continuous Cash Benefit); 20,5% would live in a community wherein garbage and sewage were
discarded at an open-air, with untreated water. Conclusion: The social conditions of vulnerabilities were added to the
clinical one, affecting the way those children were taken care of at home. Knowledge regarding the needs, living
conditions, care, and access demands can help restructure services and primary health care welcoming.

Keywords: Health Services Accessibility. Caregivers. Pediatric Nursing. Primary Health Care.

DEMANDAS DE NINOS CON NECESIDADES ESPECIALES DE SALUDEN LA ATENCION
PRIMARIA DE LA CIUDAD DE RIO DE JANEIRO

RESUMEN

Objetivo: analizar las demandas de nifios con necesidades especiales de salud que conllevaron cambios en la forma
de cuidar en casa. Método: investigacion descriptiva implementada con datos del Children with Special Health Care
Neesds Screener® - versién brasilefia, integrada al estudio tricéntrico (Santa Maria — RS, Rio de Janeiro-RJ y Ribeirdo
Preto — SP). Fueron entrevistados 589 familiares de nifios con menos de 12 afios, en 12 servicios de atencién primaria.
Datos tratados con estadistica descriptiva. Resultados: segun los dominios de necesidades especiales, la prevalencia
de estos nifios fue 12,4%, predominando las enfermedades crénicas respiratorias y del sistema tegumentario. De este
grupo, 63% era de la raza/color pardaynegray 37% blanca; 35,6% era beneficiado con programas de transferencia de
renta (bolsa familia y prestacién continua); 20,5% vivia en ambientes cuya basura y red de saneamiento eran
descartadas a cielo abierto, con agua sin tratamiento. Conclusion: las condiciones de vulnerabilidad social se sumaron
a las clinicas que afectaron el modo de cémo los nifios son cuidados en casa. Conocimiento sobre las necesidades,
condiciones de vida, demandas de cuidado y de acceso pueden auxiliar en la reestructuracion de los servicios y
acogimiento en la atencion primaria.

Palabras clave. Accesibilidad a los Servicios de Salud. Cuidadores. Enfermeria Pediatrica. Atencién Primaria de Salud.
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