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APRESENTACAO

A presente dissertacio de Mestrado foi desenvolvida na Universidade Federal de
Uberlandia, sob a orientacdo da Profa. Dra. Vivian Mara Gongalves de Oliveira Azevedo sob
o apoio da equipe do Servico de Atencdo Domiciliar do Hospital de Clinicas da Universidade
Federal de Uberlandia. A apresentacdo da-se inicialmente pela Introducio e Fundamentacdo
Tedrica com o objetivo de elucidar o conteido referencial utilizado em todas as etapas da
realizacdo desta pesquisa. Na sequencia, segue apresentado o artigo cientifico, submetido a
apreciacdo da revista “Jornal de Pediatria”, produto das coletas e processamento de dados

realizados durante a execucao do Mestrado.
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RESUMO

Introdugdo: Nas ultimas décadas tem-se observado grandes avangos na drea da sadde, o que
contribuiu para o aumento da sobrevida de criangas com necessidades especiais de satude. Os
programas de atencdo domiciliar para pacientes pedidtricos podem melhorar a qualidade de
vida da crianca e de todos os membros da familia, além de impactar positivamente nos gastos
com saude. Objetivo: Caracterizar o Servigo de Aten¢do Domiciliar (SAD) de um Hospital
Universitario de referéncia de Minas Gerais/Brasil e descrever sua experiéncia na assisténcia
de criangas com necessidades especiais em satde. Métodos: A coleta de dado foi feita por
meio de registros dos dados administrativos e de prontudrios das criancas de 0 a 12 anos de
idade, assistidas pelo SAD no intervalo de 2012 a 2016. Para andlise dos dados foi utilizada
estatistica descritiva. Resultados: Foram atendidas 40 criancgas, totalizando 32.518 didrias de
atendimentos multidisciplinares. Observou-se maior porcentagem de criangas com sequela de
paralisia cerebral, além da faixa etdria predominantemente entre O e 2 anos de idade. Apesar
da assisténcia multiprofissional de qualidade oferecida, 14 criancas evoluiram para ébito em
razdo de suas graves condi¢des de saude. Conclusdo: A experiéncia dos cuidados do SAD
com criangas com necessidades especiais em saide pode despertar o interesse de outras

equipes de saude e facilitar a disseminagdo deste tipo de assisténcia.

Palavras-Chave: Cuidados Domiciliares; Criangas com Necessidades Especiais de Saude;
Criancas com Complexidade Médica; Criancas Dependentes de Tecnologia; Doencas

Cronicas.
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ABSTRACT

Introduction: Women visit the major causes of health, which has contributed to the increase
in the number of children with special health needs. Home care programs for pediatric
patients can improve the quality of life of the child and all family members, as well as having
a positive impact on health spending. Objective: To characterize the Home Health Service
(SAD) of a University Hospital of reference in Minas Gerais / Brazil and describe its
experience in assisting children with special health needs. Methods: Data collection was done
through records of administrative data and medical records of children O to 12 years of age,
assisted by SAD in the interval from 2012 to 2016. For descriptive analysis, descriptive
statistics were used. Results: 40 children were attended in this period, totaling 32518 daily
multidisciplinary care. There was a higher percentage of children with sequelae of cerebral
palsy, in addition to the age group predominantly between 0 and 2 years of age. Despite the
multiprofessional quality assistance offered, 14 children died due to their serious health
conditions. Conclusion: The experience of SAD care with children with special health needs
can arouse the interest of health care teams and facilitate the dissemination of this type of

care.

Keywords: Home Care; Children with Special Health Needs; Children with Medical

Complexity; Children with Dependence on Technology; Chronic Diseases.
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INTRODUCAO

Nas dultimas décadas tem-se observado grandes avangos na drea da saude,
notadamente em cirurgia pedidtrica, cuidados intensivos em pediatria e neonatologia, o que
tem contribuido sobremaneira para o aumento da sobrevida de criangas e adolescentes com
necessidades especiais de saide, como por exemplo, aquelas criangas com doengas genéticas,

metabdlicas e neuromusculares (TENNANT, et al. 2010; PERRIN, 2002) .

Nestes ultimos anos observou-se também um aumento do nimero de criangas que
convivem com sequelas da prematuridade, acidentes e violéncias na infancia, infec¢Oes
severas e malignidades; as quais até algumas décadas atrds, ndo teriam sobrevivido (BERRY
et al, 2011). Desde as dltimas décadas, evidéncias tem mostrado que a mortalidade por
doengas agudas graves diminuiu, enquanto houve crescimento e concentracdo de
morbimortalidade por doengas cronicas. Isto provavelmente tem ocorrido devido ao
incremento de agdes preventivas e investimento terapéutico no manejo de doencas agudas.

(WISE, 2007; WISE, 2004; ARMSTRONG, CONN, PINNER, 1999 )

Dentre as criangas com necessidades especiais de saude, o subgrupo de criancas com
complexidade médica, engloba aquelas criancas com maiores necessidades de cuidados, que
apresentam uma ou mais condi¢des cronicas, com limita¢des funcionais, frequentemente
associadas a dependéncia de tecnologia para a manutencdo da vida (COHEN et al., 2011).
Estas criancas t€m em comum, a fragilidade clinica e limita¢des funcionais com necessidades
de suporte para manuten¢do da vida, que incluem a dependéncia tecnoldgica, hospitalizacdes
prolongadas e frequentes, além da utilizacdo intensa de recursos de saude (COHEN et al.,

2011).

Neste contexto, pacientes e familiares sdo confrontados diariamente com multiplos
problemas, que englobam questdes infecciosas, principalmente relacionadas ao sistema
respiratorio, os quais, muitas vezes, demandam o uso de suportes avancados a vida (ELIAS,
MURPHY, 2012). Pacientes em uso de dispositivos como ventiladores mecanicos, cateteres
intravenosos, canulas de traqueostomia, bolsas de colostomia, sondas de gastrostomia e
material para cateteriza¢do urindria sdo classificadas como dependentes de tecnologia. Este
termo refere-se a necessidade de uso de dispositivos, sem os quais, o desfecho esperado inclui

graves consequéncias adversas a satide (FEUDTNER et al., 2005).
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Segundo estatisticas norte-americanas mais recentes, de 12 a 18% de todas as criancas
menores de 18 anos, possui alguma necessidade especial de saude, enquanto que, no ano de
1962 esta porcentagem era de apenas 2%, o que representa uma provdvel evidéncia da
ampliacdo da dependéncia tecnoldgica ( National Center for Health Statistics. 2005). Desde os
anos 90, os estudos estimam que, as criancas com necessidades especiais de satide, apesar de
corresponderem a menos de 20% do total das criangas norte-americanas, sao responsaveis por
mais de 80% dos gastos com satide naquele pais (NEFF, ANDERSON, 1995).

Os programas de ateng¢@o domiciliar voltados para criangas com necessidades especiais
de saide melhoram os resultados terapéuticos destes pacientes, bem como reduzem os gastos
dos servigos de saide. Desde a década de 80, hd evidéncias de que a internacdo domiciliar
diminui os custos hospitalares, melhora a qualidade de vida dos pacientes e familiares, e
também protege contra a aquisicdo de infeccdes hospitalares (FRATES et al., 1985). Em
contrapartida, o desligamento de programas de atencdo domiciliar esteve associado ao
aumento de hospitaliza¢des das criangas outrora atendidas. Estudos apontam que ndo estar
inserido em um servico de cuidados domiciliares, aumenta a probabilidade de familiares

esquecerem ou atrasarem a execu¢do dos cuidados (HOMER et al., 2015).

Sdo notdrios os beneficios dos servigos de cuidados domiciliares alicercados na
familia para adultos, adolescentes e criancas com complexidade médica, devido a necessidade
de afastar estes pacientes do ambiente hospitalar, principalmente em decorréncia dos riscos de
infeccdo a que estes estdo expostos quando internados (TIBBALLS et al., 2010; HOSTYN,
MAES, 2007; STANCLIFFE, LAKIN, 2006).

No entanto, devido a gravidade dos diagndsticos dos pacientes dependentes de
tecnologia, nem sempre a familia se sente capaz ou possui estrutura domiciliar adequada para
recebé-los (FRIEDMAN, KALICHMAN, 2014). A desospitalizacido exige uma infra estrutura
considerdvel, principalmente para aquelas criancas dependentes de tecnologia, com presencga
de profissionais habilitados, ambiente domiciliar preparado, equipamentos disponiveis € uma
familia disposta e treinada, além de suporte de emergéncia médica disponivel 24h/dia
(HANASHIRO et al., 2011).

Estas demandas por melhor qualidade da atencdo, cuidados integrais e continuos, t€ém
fortalecido o surgimento de novas estratégias e mecanismos para o cuidado em satde.
Observa-se assim, a ampliacdo de espacos de atencdo ndo tradicionais, como os servicos de
atendimento domiciliar terapéutico, impulsionados principalmente pela necessidade de se

combinar recursos tecnoldgicos e cientificos presentes no hospital, em ambiente familiar.
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Com base no exposto, o presente estudo teve por objetivo caracterizar e descrever
a experiéncia na assisténcia de criancas com necessidades especiais em saide de um Servigo

de Atencdo Domiciliar de um Hospital Universitario de referéncia de Minas Gerais/Brasil..
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FUNDAMENTACAO TEORICA
Criangas com Necessidades Especiais em Saiide

Na década de 90, pesquisadores comegaram a descrever a presencga, cada vez maior, na
sociedade, de um grupo de criancas portadoras de, ou em vias de evoluir para, alguma
condic¢do cronica, quer fosse ela de origem comportamental, de desenvolvimento, emocional
ou fisica, que demandava mais aten¢@o e cuidados dos servigos de satide. Desta forma, em
1998, foi criado nos EUA, o termo Criangas com Necessidades Especiais em Saude para
definir estas criancas (MCPHERSON et al., 1998). Pesquisas nos anos 2000 estimavam que
este grupo correspondesse de 13 a 18% do total da populagdo de criancas a nivel mundial
(BETHELL et al., 2008).

O termo Crian¢a com Complexidade Médica foi criado cronologicamente depois, mais
especificamente em 2011, para definir um grupo menor de criangas, com maiores
necessidades de cuidados. Este grupo incluia criangas com doencas congénitas ou adquiridas,
portadoras de condi¢des neuroldgicas graves, sobreviventes de cancer, e que conviviam com
as limitagdes e/ou sequelas impostas por aquelas condig¢des, cujo acometimento de um a
diversos 6rgdos e sistemas levava a prejuizo funcional, o que habitualmente, as tornavam
dependentes de algum recurso tecnoldgico, como por exemplo traqueostomia e/ou respirador
mecanico, para sobreviverem (COHEN et al., 2011).

Foi descrito que estas criancas provocavam mudanc¢as importantes na estrutura
familiar, quer fosse pelo impacto financeiro, devido aos altos gastos com satde, mas também
pelo alto grau de dependéncia de cuidados que demandavam. (COHEN et al. 2011; BERRY et
al., 2011; WISE, 2007).

A prevaléncia de Criancas com Complexidade Médica estd aumentando na sociedade,
gracas a acdes como aumento das taxas de sobrevida de prematuros (MSALL, 2002), de
nascidos com anomalias congénitas e criangas que evoluem com condi¢des cronicas como
sequelas de doengas agudas (TENNANT, 2010).

Algumas doengas que até algumas décadas atrds eram responsdveis por altas taxas de
mortalidade, como o cancer, hoje em dia, devido a melhora dos recursos terapéuticos,
notadamente dentro da medicina intensiva e da oncologia, tiveram queda de sua mortalidade,
contribuindo para o aumento de sobrevida das criancas por estas doengas acometidas.

(HJERN, 2007; MAGNANI, et al., 2006).
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Devido ao aumento da sobrevida de criancas com estas patologias, hd um maior
nimero de sobreviventes com incapacidades e sequelas, alguns dependentes de tecnologia e
de maiores cuidados em satide (GLENDINNING, 2001; STILLE, ANTONELLI, 2004).

Independente da doenca ou condi¢do que tenha levado ao estabelecimento do
diagnéstico de Crianga com Complexidade Médica, estas criancas tém em comum algumas
caracteristicas: (1) necessidades de servicos de saude estabelecidos na comunidade ou
vinculados a hospitais; (2) dependéncia de tecnologia, insumos farmacéuticos, e/ou home
care; (3) risco de hospitalizacOes frequentes e prolongadas; (4) necessidade de coordenacdo de
cuidados em satiide (SRIVASTAVA, 2005).

Apesar de este ser um termo relativamente novo na literatura e apenas mais
recentemente ter despertado o interesse da comunidade cientifica, o grupo de Crianca com
Complexidade Médica, ainda € pouco notado na prética clinica e, sobretudo, na sociedade.
Para que estas criangas sejam incluidas e tenham suas necessidades supridas, uma revisao de
literatura prop6s uma forma mais ficil de diagnosticid-las por meio de 4 dominios que
caracterizem esta condicao cronica da infancia: presenca de limitacdo funcional, necessidade
de recursos/servicos de saude, presenca de uma ou mais condi¢do cronica de saude e
necessidade de ajuda para desempenhar as tarefas basicas do dia a dia (ou ter alto grau de
dependéncia) (VAN DER LEE, 2007).

Embora seja uma condicio rara em termos absolutos em contingente populacional, a
crianca com complexidade médica provoca grande impacto nos sistemas de saude do local
onde estd inserida, pois afeta a qualidade de vida de suas familias e estd intimamente ligada a
demanda dos servigos de saide locais, requerendo insumos e recursos, além de cuidados
prestados por uma equipe multidisciplinar que supra suas limitacdes e permita a sua
sobrevida, o que habitualmente demanda alto custo em saide (PALFREY, et al., 2004;
COOLEY, 2004).

O Sistema Unico de Saiide

Por meio da Constitui¢do Federal de 1988, com a prerrogativa de que a “Satde ¢
direito de todos e dever do Estado”, foi criado o Sistema Unico de Saude (SUS), um dos
maiores sistemas publicos de saide do mundo, de modo a abranger desde prevencdo com
vacinas, até transplantes de 6rgdos, garantindo acesso integral, universal e gratuito para toda a

populacio do paifs.
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No periodo anterior a Constituicdo de 88, o sistema ptiblico de satide prestava
assisténcia apenas aos trabalhadores que contribuiam com a Previdéncia Social, cabendo o
atendimento dos demais cidaddos as entidades filantrépicas (BRASIL, 1990).

Desde a sua criagdo, o SUS proporciona acesso universal ao sistema publico de saude,
sem discriminagdo. A aten¢do integral a sadde, passou a ser um direito de todos os brasileiros,
desde a gestacdo e por toda a vida. (BRASIL, 1990).

A Constitui¢do de 88 e posteriormente, a Lei Orginica da Saude n° 8.080, de 19 de
setembro de 1990, pregavam que saide ndo se limitava apenas a auséncia de doenca, mas,
sobretudo, a manuten¢do de qualidade de vida.

O SUS foi criado no intuito de atuar na promogdo da satde, prevencao de ocorréncia
de agravos e recuperacdo de doencgas. A gestdo das acdes e dos servicos de satde foi feita
para ser participativa entre os trés eixos da Federacdo: a Unido, os Estados e os municipios
(BRASIL, 1990).

A rede que compdem o SUS deveria ser ampla e englobar a atencdo bésica, média e
alta complexidades, os servicos de urgéncia e emergéncia, a atencao hospitalar, as acdes e
servicos das vigilancias epidemioldgica, sanitiria e ambiental e assisténcia farmacéutica.
(BRASIL, 1990).

Os principios bésicos do SUS se dividiam em seis conceitos: Universalizagdo,
Equidade, Integralidade, Regionalizacdo e Hierarquizacdo, Descentralizacdo e Comando
Unico, além de Participacio Popular. As caracteristicas de cada principio seguem listadas
abaixo:

Universalizagdo: a saide é um direito de todos e cabe ao Estado assegurd-la. O acesso
as acdes e servicos deve ser garantido a todos, independentemente de sexo, raca, ocupagdo, ou
outras caracteristicas sociais ou pessoais.

Equidade: objetiva diminuir as desigualdades. Apesar de todas as pessoas possuirem
direito aos servicos, as pessoas ndo sdo iguais e, por isso, tém necessidades distintas. Em
outras palavras, equidade significa tratar desigualmente os desiguais.

Integralidade: este principio considera as pessoas como um todo, atendendo a todas as
suas necessidades. Para isso, € importante a integracdo de agdes, incluindo a promocao da
saude, a prevencao de doencas, o tratamento e a reabilitacdo.

Regionalizacdo e Hierarquizacdo: os servicos devem ser organizados em niveis
crescentes de complexidade, circunscritos a uma determinada drea geogréfica, planejados a

partir de critérios epidemioldgicos, definidos de acordo com a populacdo a ser atendida. A
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regionalizacdo é uma forma de articular os servicos que ja existem, visando o comando
unificado dos mesmos.

A hierarquizacdo diz respeito a divisdo de niveis de aten¢do para garantir formas de
acesso a servicos que facam parte da complexidade requerida pelo caso, nos limites dos
recursos disponiveis numa dada regido.

Descentralizagio e Comando Unico: descentralizar é redistribuir poder e
responsabilidade entre os trés niveis de governo. A responsabilidade pela satde deve ser
descentralizada até o municipio, sendo que este deve ter condi¢des gerenciais, técnicas,
administrativas e financeiras para exercer esta fun¢do. A descentralizacao estabelece que cada
esfera de governo é autdbnoma e soberana nas suas decisdes e atividades, respeitando os
principios gerais e a participacdo da sociedade.

Participagdo Popular: com participa¢do da sociedade no dia-a-dia do sistema. Com

criacdo dos Conselhos e das Conferéncias de Saude, para formular estratégias, controlar e

avaliar a execucdo da politica de satide. (BRASIL, 1990).

Atengdo Domiciliar

A atencdo domiciliar (AD) é a forma de atencdo a saide oferecida no domicilio do
paciente, caracterizada por um conjunto de acdes de promocdo a sadde, prevencdo e
tratamento de doencas e reabilitacdo, com garantia da continuidade do cuidado outrora
prestado no hospital e integrada a Rede de Atencao a Satde. Com abordagens diferenciadas, o
servico € oferecido de acordo com a necessidade do paciente, a partir do atendimento de
equipe multidisciplinar. (BRASIL, 2006).

A atencdo domiciliar visa proporcionar ao paciente um cuidado mais proximo da
rotina da familia, evitando hospitaliza¢des desnecessdrias e diminuindo o risco de infec¢des,
além de manté-lo no aconchego do lar. (BRASIL, 2006).

Considerando o art. 7° da Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, que estabelece os
principios e as diretrizes do SUS, de universalidade do acesso, integralidade da atencdo e
descentralizacdo politico-administrativa com direcdo tUnica em cada esfera de governo; o
Programa Melhor em Casa, foi instituido em 2011 e foi integrado ao Programa SOS
Emergéncias na Rede de Atencdo as Urgéncias no dmbito do SUS, conforme a Portaria
ministerial n° 1.208 de 18 de junho de 2013. De acordo com esta portaria, a atengdo

domiciliar € interpretada como nova modalidade de atencdo a saude, substitutiva ou
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complementar as ja existentes, caracterizada por um conjunto de a¢des de promogdo a saude,
prevencdo e tratamento de doencas, e reabilitacdo prestadas em domicilio, com garantia de

continuidade de cuidados e integrada as redes de atencdo a saude (BRASIL, 2013).

Como pré requisito para inclusdo do paciente no programa, € exigida a escolha de um
cuidador, que podera ser ou nao membro da familia, sendo este a referéncia da familia para a

equipe do Melhor em Casa (BRASIL, 2013).

Um dos objetivos do Melhor em Casa é proporcionar atendimento médico em
domicilio, evitando internagdes hospitalares desnecessdrias e reduzindo as filas dos servicos
de urgéncia e emergéncia. Dentre outros beneficios do programa, destacam-se: humanizagdao
da atenc¢do; menor exposi¢do a infeccdo hospitalar; maior conforto para o usudrio e sua
familia; maior autonomia do cuidador e do paciente, diminuindo a necessidade e frequéncia
de reinterna¢cdes hospitalares; disponibilizacdo de leitos para os usudrios que realmente

necessitam de interna¢do hospitalar. (BRASIL, 2016).

Existe uma divisdo da atencdo domiciliar baseada no nivel de complexidade dos
pacientes, as quais seguem descritas abaixo:

Modalidade AD1 (Atencdo Bésica): Destina-se a pacientes que possuam problemas de
saude controlados/compensados e com dificuldade ou impossibilidade fisica de locomocao até
uma unidade de saude; e/ou pacientes que necessitem de cuidados de menor intensidade,
incluidos os de recuperacdo nutricional, de menor frequéncia de visitas, com menor
necessidade de recursos de saide e dentro da capacidade de atendimento de todos os tipos de
equipes que compdem a aten¢do bésica.

Modalidade AD2 e AD3 (Melhor em Casa - SAD): a modalidade AD2 destina-se a
usudrios que possuam problemas de saide e dificuldade ou impossibilidade fisica de
locomocao até uma unidade de satide e que necessitem de maior frequéncia de cuidado,
recursos de saide e acompanhamento continuo, podendo ser oriundos de diferentes servigos
da rede de atencdo, com necessidade de frequéncia e intensidade de cuidados maior que a
capacidade da rede basica. (BRASIL, 2016).

A modalidade AD3 destina-se aos usudrios semelhantes aos usudrios da AD2, mas que
facam uso de equipamentos especificos, por exemplos ventiladores mecanicos. Sdo pacientes
de maior complexidade que dificilmente terdo alta dos cuidados domiciliares. (BRASIL,

2016).
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Estas demandas por melhor qualidade da atencdo, cuidados integrais e continuos, tém
fortalecido o surgimento de novas estratégias e mecanismos para o cuidado em satde.
Observa-se assim, a ampliacdo de espacos de atencdo ndo tradicionais, como os servigos de
atendimento domiciliar terapéutico, impulsionados principalmente pela necessidade de se
combinar recursos tecnoldgicos e cientificos presentes no hospital, em ambiente familiar

(BRASIL, 2017).
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OBJETIVO

Com base no exposto, o presente estudo teve por objetivo caracterizar e descrever a
experiéncia na assisténcia de criancas com necessidades especiais em saide de um Servigo de

Atencdo Domiciliar de um Hospital Universitario de referéncia de Minas Gerais/Brasil.



24

REFERENCIAS

MCPHERSON M, ARANGO P, FOX H, et al. A new definition of children with special
health care needs. Pediatrics, v.102, p.137-140, 1998.

BETHELL CD, READ D, BLUMBERG SJ, NEWACHECK PW. What is the prevalence of
children with special health care needs? Toward an understanding of variations in findings
and methods across three national surveys. Matern Child Health J, v.12(1), p. 1-14, 2008.

TENNANT PW, et al. 20-year survival of children born with congenital anomalies: a
population-based study. Lancet, v. 20, p.649-56, 2010.

PERRIN JM. Health services research for children with disabilities. Milbank Q, v. 80(2), p.
303-24, 2002.

BERRY JG, et al. Characteristics of hospitalizations for patients who use a structured clinical
care program for children with medical complexity J Pediatr, v. 159, p. 284-90, 2011.

WISE, PH. The Future Pediatrician: The Challenge of Chronic Illness. J Pediatr, v. 151, p. 6-
10, 2007.

GUYER B, FREEDMAN MA, STROBINO DM, SONDIK EJ. Annual summary of vital
statistics: trends in the health of Americans during the 20th century. Pediatrics, v. 106,
p-1307-17, 2000.

WISE, PH. The transformation of child health in the United States. Health Aff (Millwood).,
v. 23(5), p- 9-25, 2004.

ARMSTRONG GL, CONN LA, PINNER RW. Trends in Infectious Disease Mortality in the
United States During the 20th Century. JAMA, v. 281(1), p. 61-66, 1999.

NEWACHECK PW, HALFON N. Prevalence and impact of disabling chronic conditions in
childhood. Am J Public Health., v. 88(4), p. 610-7, 1998.

COHEN E. et al. Children with medical complexity: an emerging population for clinical and
research initiatives. Pediatrics, v. 127(3), p. 529-38, 2011.

BERRY JG et al. Characteristics of hospitalizations for patients who use a structured clinical
care program for children with medical complexity. J Pediatr, v. 159, p. 284-90, 2011.

WISE, PH. The Future Pediatrician: The Challenge of Chronic Illness. J Pediatr, v. 151
(suppl.5), p. 6-10, 2007.

Complex medical conditions: U.S. Congress, Office of Technology Assessment, Technology -
Dependent Children: Hospital v. Home Care_ A Technical Memorandum, OTA- TM-H-38
(Washington, DC: US. Goverrnment Printing Office, May 1987). Available from
http://www.fas.org/ota/reports/8728.pdf em 04/11/2017).


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/15495347
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Newacheck%20PW%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=9551003
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Halfon%20N%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=9551003
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/9551003

25

ELIAS ER, MURPHY NA. Complex health conditions: Home care of children and youth
with complex health care needs and technology dependencies. Pediatrics, v. 129(5)p. 996-
1005, 2012.

Child Health Care. 1989;18(1):4 —11 Gordon JB, Colby HH, Bartelt T, Jablonski D,
Krauthoefer ML, Havens P. A tertiary care primary care partnership model for medically
complex and fragile children and youth with special health care needs. Arch Pediatr Adolesc
Med, v.161(10), p. 937-944, 2007.

MSALL ME, TREMONT MR. Measuring functional outcomes after prematurity:
developmental impact of very low birth weight and extremely low birth weight status on
childhood disability. Ment Retard Dev Disabil Res Rev, v. 8(4), p. 258 —272, 2002.

TENNANT PW, PEARCE MS, BYTHELL M, RANKIN J. 20-year survival of children born
with congenital anomalies: a population-based study. Lancet, v. 375(9715), p. 649-656,
2010.

HANASHIRO M, et al. Care alternative for pediatric chronic mechanical ventilation. J
Pediatrics, v. 87(2), p.145-149, 2011.

FRATES RC JR, SPLAINGARD ML, SMITH EO, HARRISON GM. Outcome of home
mechanical ventilation in children. J Pediatr, v. 106(5), p. 850-6, 1985.

HOMER ClJ, et al. A review of the evidence for the medical home for children with special
health care needs. Pediatrics, v. 122(4), p. 922-37, 2015.

TIBBALLS J, et al. A home respiratory support programme for children by parentes and
layperson carers. J. Pediatr Child Health, v. 46, p. 57-62, 2010.

HOSTYN I, MAES B. Parents’s perspectives on grounds for out-of-home placement of young
children with disability. Br J Dev Disabil, v. 53(2), p. 131-146, 2007.

STANCLIFFE RJ, LAKIN KC. Longitudinal frequency and stability of family contact in
institutional and community living. Ment Retard, v. 44(6), p.418—429, 2006.

FRIEDMAN SL, KALICHMAN MA. Out-of-home placement for children and adolescents
with disabilities. Pediatrics, v. 134(4),p. 836-4, 2014.

MAGNANI C, PASTORE G, COEBERGH JW, VISCOMI S, SPIX C, STELIAROVA-
FOUCHER E. Trends in survival after childhood cancer in Europe, 1978 —1997: report from
the Automated Childhood Cancer Information System project (ACCIS). Eur J Cancer, v.
42(13), p.1981-2005, 2006.

HJERN A, LINDBLAD F, BOMAN KK. Disability in adult survivors of childhood cancer: a
Swedish national cohort study. J Clin Oncol, v. 25(33), p. 5262-5266, 2007.

GLENDINNING C, KIRK S, GUIFFRIDA A, LAWTON D. Technology-dependent children
in the community: definitions, numbers and costs. Child Care Health Dev, v. 27(4), p. 321-
334,2001.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/3858494
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/3858494
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Friedman%20SL%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25266436
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Kalichman%20MA%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25266436

26

STILLE CJ, ANTONELLI RC. Coordination of care for children with special health care
needs. Curr Opin Pediatr, v. 16(6), p. 700 —705, 2004.

SRIVASTAVA R, STONE BL, MURPHY NA. Hospitalist care of the medically complex
child. Pediatr Clin North Am, v. 52(4), p. 1165-1187, 2005.

VAN DER LEE J, MOKKING L, GROOETNHUIS M, HEYMANS H, OFFRINGA M.
Definitions and measurement of chronic health conditions in childhood. JAMA, v. 297(24), p.
2741-2751, 2007.

PALFREY JS, SOFIS LA, DAVIDSON EJ, LIU J, FREEMAN L, GANZ ML; Pediatric
Alliance for Coordinated Care. The Pediatric Alliance for Coordinated Care: evaluation of a
medical home model. Pediatrics, v. 113(5 suppl), p. 1507-1516, 2004.

COOLEY WC; American Academy of Pediatrics, Committee on Children With Disabilities.
Providing a primary care medical home for children and youth with cerebral palsy.
Pediatrics, v. 114(4), p. 1106 —1113, 2004.

ELIAS ER, MURPHY NA. Home care of children and youth with complex health care needs
and technology dependencies. Pediatrics, v, 129(5), p. 996-1005, 2012.

FEUDTNER C, et al. Technology-dependency among patients discharged from a children”s
hospital: a retrospective cohort study. BMC Pediatr, v. 5(1), p. 8-12, 2005.

NATIONAL CENTER FOR HEALTH STATISTICS. National Health Interview Survey
public use data release: NHIS survey description. Available at www.cdc.gov/nchs/ nhis.htm.
Accessed October 28, 2017.

NEFF JM, ANDERSON G. Protecting children with chronic illness in a competitive
marketplace. JAMA, v. 274, p. 1866-1869, 1995.

BRASIL, 1990. Ministério da Saude. SUS: Lei Organica da Saude. Lei 8080 de 1990.
Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/I8080.htm. Acesso em 03 de abril de
2018.

BRASIL, 2006. Ministério da Saide. RDC n° 11, de 26 de janeiro de 2006. Disponivel
em:http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/anvisa/2006/res0011_26_01_2006.html. Acesso
em 03 de abril de 2018.

BRASIL, 2013. Ministério da Saide. PORTARIA N° 1.208, DE 18 DE JUNHO DE 2013
Disponivel em:http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2013/prt1208_18_06_2013.html.
Acesso em 03 de abril de 2018.

BRASIL, 2016. Ministério da Saide. PORTARIA N° 825, DE 25 DE ABRIL DE 2016.
Disponivel em:http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2016/prt0825_25_04_2016.html.
Acesso em 03 de abril de 2018.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l8080.htm

27

ARTIGO ORIGINAL

CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE: EXPERIENCIA DE
UM SERVICO DE ATENCAO DOMICILIAR DE REFERENCIA NO BRASIL

Tatiana Macedo Vilela1’2; Laerte Honorato Borges Junior3; Antonio José Lana de Carvalhol’z;
Elisa Fernanda Bogesl’3; Wallisen Tadashi Hattoril’4; Vivian Mara Gongalves de Oliveira

Azevedo'”

! Programa de Pés Graduacdo em Ciéncias da Satde da Universidade Federal de Uberlandia.

Uberlandia. Minas Gerais. Brasil.

? Hospital de Clinicas de Uberlandia da Universidade Federal de Uberlandia. Uberlandia.

Minas Gerais. Brasil.

3 Servico de Atencio Domiciliar do Hospital de Clinicas de Uberlandia da Universidade

Federal de Uberlandia. Uberlandia. Minas Gerais. Brasil.

* Departamento de Satde Coletiva. Faculdade de Medicina da Universidade Federal de

Uberlandia. Uberlandia. Minas Gerais. Brasil.

> Faculdade de Educacdo Fisica e Fisioterapia da Universidade Federal de Uberlandia.

Uberlandia. Minas Gerais. Brasil.



28

Resumo

Introdugdo: Nas ultimas décadas tem-se observado grandes avangos na drea da sadde, o que
contribuiu para o aumento da sobrevida de criangas com necessidades especiais de saide. Os
programas de atencdo domiciliar para pacientes pedidtricos podem melhorar a qualidade de
vida da crianca e de todos os membros da familia, além de impactar positivamente nos gastos
com saude.

Objetivo: Caracterizar o Servico de Aten¢do Domiciliar (SAD) de um Hospital Universitario
de referéncia de Minas Gerais/Brasil e descrever sua experiéncia na assisténcia de criancgas
com necessidades especiais em saide. Métodos: A coleta de dado foi feita por meio de
registros dos dados administrativos e de prontudrios das criancas de 0 a 12 anos de idade,
assistidas pelo SAD no intervalo de 2012 a 2016. Para andlise dos dados foi utilizada
estatistica descritiva.

Resultados: Foram atendidas 41 criancas neste periodo, totalizando 40934 didrias de
atendimentos multidisciplinares. Observou-se maior porcentagem de criancas com sequela de
paralisia cerebral, além da faixa etdria predominantemente entre 0 e 2 anos de idade. Apesar
da assisténcia multiprofissional de qualidade oferecida, 14 criancas evoluiram para 6bito em
razdo de suas graves condi¢Oes de saude.

Conclusdo: A experiéncia dos cuidados do SAD com criancas com necessidades especiais em
saude pode despertar o interesse de outras equipes de saude e facilitar a disseminacao deste

tipo de assisténcia.

Palavras-Chave: Cuidados Domiciliares; Criangas com Necessidades Especiais de Satde;
Criangas com Complexidade Médica, Criangas com Dependéncia de Tecnologia, Doencas

Cronicas.
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Introducao

Nas ultimas décadas tem-se observado grandes avancos na drea da saudde,
notadamente em cirurgia pedidtrica, cuidados intensivos em pediatria e neonatologia, o que
tem contribuido sobremaneira para o aumento da sobrevida de criancas e adolescentes com
necessidades especiais de saude, como por exemplo, aquelas criangas com doencas genéticas,

o 12 4 . .

metabdlicas e neuromusculares . Observa-se também o aumento do niimero de criangas que
convivem com sequelas da prematuridade, acidentes e violéncias na infincia, infecc¢des

. . . . , - . T
severas e malignidades; as quais até algumas décadas atrds, ndo teriam sobrevivido™.

Desde as ultimas décadas, evidéncias mostraram que a mortalidade por doencas
agudas graves diminuiu, enquanto houve crescimento e concentracdo de morbimortalidade
por doengas cronicas. Isto provavelmente tem ocorrido devido ao incremento de acgdes

. . . Agt . 4,5.6,7
preventivas e investimento terapéutico no manejo destas doengas 2678,

Criancas que necessitam de assisténcia complexa em satide, sdo aquelas com maiores
necessidades de cuidados, que apresentam uma ou mais condicdes cronicas, com limita¢des
funcionais, frequentemente associadas a dependéncia de tecnologia para a manutencdo da
vida’. Elas tém em comum, a fragilidade clinica e limitacdes funcionais com necessidades de
suporte para manutencdo da vida, que incluem a dependéncia tecnoldgica, hospitalizacdes
prolongadas e frequentes, além da utilizacio intensa de recursos de satide'®. Neste contexto,
pacientes e familiares sdo confrontados diariamente com multiplos problemas, que englobam
questdes infecciosas, principalmente relacionadas ao sistema respiratorio, os quais, muitas

vezes, demandam o uso de suportes avancados 2 vida'.

Pacientes em uso de dispositivos como ventiladores mecanicos, cateteres intravenosos,
canulas de traqueostomia, bolsas de colostomia, sondas de gastrostomia e material para
cateterizagao urindria sao classificadas como “dependentes de tecnologia”. Este termo refere-
se a necessidade de uso de dispositivos, sem os quais, o desfecho esperado inclui graves

consequéncias adversas a satide'”.

Segundo estatisticas norte-americanas mais recentes, de 12 a 18% de todas as criangas
menores de 18 anos, possui alguma necessidade especial de saude, enquanto que, no ano de
1962 esta porcentagem era de apenas 2%, o que representa uma provavel evidéncia da
ampliacio da dependéncia tecnoldgica'®. Desde os anos 90, os estudos estimavam que, as

criangas com necessidades especiais de satide, apesar de corresponderem a menos de 20% do
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total das criangas norte-americanas, eram responsaveis por mais de 80% dos gastos com satide
naquele pais“.

Os programas de aten¢do domiciliar voltados para criancas com necessidades especiais
de saide melhoram os resultados terapéuticos destes pacientes, bem como impactam
positivamente nos gastos dos servicos prestados. Desde a década de 80, hd evidéncias de que
a internacdo domiciliar diminui os custos hospitalares, melhorou a qualidade de vida dos
pacientes e familiares, e também protegeu contra a aquisi¢do de infeccdes hospitalares'”. Em
contrapartida, o desligamento de programas de atencdo domiciliar esteve associado ao
aumento de hospitalizacdes das criancas outrora atendidas. Estudos apontam que ndo estar
inserido em um servico de cuidados domiciliares, aumenta a probabilidade de familiares

esquecerem ou atrasarem a execucio dos cuidados'®.

Sdo notdérios os beneficios dos servicos de cuidados domiciliares alicercados na
familia para adultos, adolescentes e criangas com complexidade médica, devido a necessidade
de afastar estes pacientes do ambiente hospitalar, principalmente em decorréncia dos riscos de
infecciio a que estes estdo expostos quando internados'” "*!°. No entanto, devido a gravidade
dos diagnésticos dos pacientes dependentes de tecnologia, nem sempre a familia se sente
capaz ou possui estrutura domiciliar adequada para recebé-los™. Assim, a desospitaliza¢io
exige uma estrutura considerdvel, principalmente para aquelas criancas dependentes de
tecnologia, com presenca de profissionais habilitados, ambiente domiciliar preparado e
familia disponivel, além de suporte de emergéncia médica por 24h/dia*'.

Estas demandas por melhor qualidade da atencdo, cuidados integrais e continuos, t€ém
fortalecido o surgimento de novas estratégias e mecanismos para o cuidado em saudde.
Observa-se assim, a ampliacdo de espacos de atencdo ndo tradicionais, como os servigos de
atendimento domiciliar terapéutico, impulsionados principalmente pela necessidade de se

combinar recursos tecnolégicos e cientificos presentes no hospital, em ambiente familiar?.

Com base no exposto, o presente estudo teve por objetivo caracterizar e descrever o
Servico de Atencdo Domiciliar de um Hospital Universitirio de referéncia de Minas
Gerais/Brasil e descrever sua experiéncia na assisténcia de criancas com necessidades

especiais em saude.

Método



31

Trata-se de um estudo retrospectivo, cuja coleta de dados foi feita por meio de registros
dos dados administrativos e de prontudrios, registrado em ficha de coleta disposta em
ambiente Excel®. Foram selecionadas as informacdes relacionadas as criangas (0-12 anos)

assistidas pelo SAD no intervalo de tempo entre janeiro de 2012 a dezembro de 2016.

A assisténcia domiciliar € organizada em 3 niveis de complexidade: I - Atencdo
Domiciliar 1 (AD 1), no qual o usuério requer cuidados com menor frequéncia e com menor
necessidade de intervencdes multiprofissionais, sendo a prestacdo da assisténcia de
responsabilidade das equipes de ateng@o bdsica. Aten¢do Domiciliar 2 (AD 2), no qual o
usudrio apresenta infeccdes agudas ou cronicas agudizadas, com necessidade de cuidados
intensificados e sequenciais, como tratamentos parenterais ou reabilitacdo; afec¢des cronico -
degenerativas, considerando o grau de comprometimento causado pela doenca com demanda
de atendimento minimamente semanal; necessidade de cuidados paliativos com
acompanhamento clinico no minimo semanal, com a finalidade de controlar a dor e o
sofrimento do usudrio; ou prematuridade e baixo peso em recém-nascidos com necessidade de
ganho ponderal. Aten¢do Domiciliar 3 (AD 3), no qual o usudrio com qualquer das situagdes
listadas na modalidade AD 2, necessitar de cuidados multiprofissional frequentes, além do
uso de equipamento(s) ou agregacdo de procedimento(s) de maior complexidade, usualmente

. . . g D
demandando perfodos maiores de acompanhamento domiciliar®.

O presente estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Instituicio onde foi
realizado o estudo e, de acordo com as atribuicOes definidas na Resolucao CNS 466/12, foi

aprovado em 12 de agosto de 2016, por meio do parecer nimero 1.688.241.

Para andlise dos dados foi utilizada estatistica descritiva. A tabulagdo e montagem dos

graficos apresentados foram realizadas por meio do programa Excel (Windows®).

Resultados e Discussao

O SAD avaliado funciona desde 1996 com a finalidade de promover a desospitalizacao
de pacientes com indicacdo de assisténcia domiciliar, cuja familia tenha disponibilidade e
infraestrutura para acolhé-lo. Em 2013, o servi¢o passou a integrar o Programa Melhor em

Casa, do Ministério da Saude.
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O servico funciona diariamente, incluindo finais de semana e feriados, das 7h as 22h,
sendo que, apds este hordrio, os pacientes contam com servico de plantdo e remog¢do de
emergéncia. O corpo clinico é composto por médicos, psicélogo, assistente social,
farmaceéutico, fisioterapeutas, enfermeiros, técnicos/auxiliares de enfermagem, nutricionista e
funciondrios administrativos. Esta equipe multiprofissional € treinada e capacitada, com
amplo acesso a materiais, medicamentos e equipamentos, permitindo o manejo da condi¢ao

clinica, prevenindo reinternacdes e melhorando a qualidade de vida dos pacientes e familiares.

Entre os anos de 2012 a 2016, o SAD assistiu 40 criangas, totalizando 32.518
atendimentos. A Figura 1 ilustra o ano de admissdo das criangas assistidas no intervalo de

2012 a 2016

Figura 1: Nimero de criancas admitidas no SAD no intervalo de 2012 a 2016
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Este servico tem como objetivo reduzir a demanda por atendimento hospitalar, o
periodo de internacdo, favorecer a humaniza¢do da aten¢do em saide com ampliacio da
autonomia dos usudrios, desinstitucionalizar e otimizar os recursos financeiros e estruturais da
Rede de Atencdo em Satide™. Se considerarmos o montante de atendimentos feitos pelo SAD
de 2012 a 2016 (Figura 1), pode-se concluir que os objetivos principais listados
anteriormente, estdo sendo atingidos. Embora ndo seja possivel quantificar, por exemplo, a
otimizacdo de recursos financeiros, € possivel inferir que os mesmos sao significativos para o
hospital de referéncia, haja vista os altissimos custos que envolvem a internagdo de pacientes

de alta complexidade.
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Em relacdo ao nimero de casos atendidos de acordo com o nivel de complexidade,
observa-se que, das 40 criangas atendidas pelo SAD de 2012 a 2016, 8 eram AD2 e 32 AD3,
mostrando um grande predominio de crian¢as com maior complexidade médica.

Quando analisamos o diagndstico médico e faixas etdrias das criangas atendidas pelo
SAD, pode-se observar uma grande variedade de diagndsticos e faixas etdrias de admissao no

servico, como mostram as Figuras 2 e 3.

Figura 2: Diagnoésticos das criangas atendidas pelo SAD no intervalo de 2012 a 2016.
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DN = Doenga Neuromuscular; DG = Doenca Genética; DP = Doenca Pulmonar; PC = Paralisia Cerebral

Em relacdo aos diferentes diagndsticos, observa-se um predominio de criangas com
sequela de paralisia cerebral e doencas genéticas (Figura 2). Criancas com necessidade de
servigos de saude de alta complexidade, como a paralisia cerebral, frequentemente apresentam
problemas respiratérios, sendo estes 0s principais responsdveis pela morbi-mortalidade dentro
deste grupo de pacientes®*?. Elas apresentam dificuldade de degluticio devido aos processos
neuroldgicos e motores, envolvendo boca, faringe, laringe, esdfago e diafragma, que se
interagem afim de que o alimento alcance o estdmago. Este mecanismo € prejudicado por
fraqueza muscular, distonia e falta de coordenacio muscular, presentes na paralisia cerebral®.
Falha na formacao do bolo alimentar, no peristaltismo esofdgico, no fechamento da glote e na
alternancia entre engolir e respirar pode levar a aspiragdes recorrentes durante alimentacao,
sendo os alimentos liquidos os mais facilmente aspirados®’. Além disto, estes pacientes tém
dificuldade de limpar as vias aéreas, por tosse ineficaz, devido a fraqueza muscular e

incoordena¢do entre musculatura abdominal, intercostal e glote e na vigéncia de infec¢oes
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respiratdrias, eles podem ndo conseguir tossir, aumentando os riscos de gravidade e,
consequentemente, a insuficiéncia respiratéria e a necessidade de suporte ventilat6rio®®.

As sindromes genéticas também apresentam uma importante contribui¢do quantitativa
nos diferentes diagnodsticos de criancas atendidas pelo SAD. A prevaléncia de anormalidades
cromossOmicas € de 3,6 para cada mil nascimentos, contribuindo para 28% das mortes fetais,
bem como complicacdes pds-natais, as quais podem necessitar de cuidados em saude de alta
complexidade®.

Quando observamos a faixa etdria das criancas assistidas pelo SAD no periodo de 2012
a 2016 (Figura 3), € possivel concluir que, metade enquadram-se na faixa etdria entre 0 e 2
anos de idade. Tal fato pode ser explicado devido aos avan¢os em neonatologia, com recursos
de tecnologia em saude, permitindo a sobrevida de criancas nascidas com sindromes
genéticas, metabdlicas e doengas neuromusculares, 0 que impacta positivamente na sobrevida
dessas criancas'.

Apesar da assisténcia multiprofissional de qualidade oferecida pelo SAD as criancas e
seus familiares, muitas criangas evoluiram para 6bito em razio de suas graves condi¢des de
saide, como ilustrado na Figura 4. Entretanto, uma das principais caracteristicas do SAD ¢ a
humanizacido do servi¢o prestado, o que garante que as criancas e seus familiares recebam
assisténcia acolhedora dos profissionais vinculados, e certamente contribui para um melhor
entendimento da gravidade da doencga, seu prognéstico, bem como maior aceitacdo da morte,
quando a mesma € inevitivel. Importante ressaltar que, neste contexto, estdo inseridas as
criancas em cuidados paliativos, para as quais as atengdes em sadde estdo voltadas para a
prevencdo e alivio do sofrimento, tratamento da dor e demais sintomas fisicos, a fim de
garantir a melhor qualidade de vida possivel para a crianca e seus familiares™ .

Com base no exposto, concluimos que o SAD avaliado oferece cuidados e assisténcia
domiciliar multiprofissional de qualidade as criancas com necessidades especiais de sadde.
Esta experiéncia positiva e promissora pode despertar o interesse das equipes de saide e
facilitar a disseminacdo deste tipo de programa. Com a ampliacdo deste tipo de servico de
saide, mais criancas com necessidades especiais, bem como seus familiares, podem ter a
oportunidade de viverem em ambiente familiar, recebendo cuidados especiais em saidde, que

até alguns anos atrds eram exclusivamente prestados durante internac¢ao hospitalar.



Figura 3: Faixa etaria de admissdo das criangas atendidas pelo SAD no intervalo de 2012 a 2016.
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Figura 4: Desfecho clinico das criancas atendidas pelo SAD no intervalo de 2012 a 2016.
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