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RESUMO

Com o avanco da medicina, criancas e adolescentes que antes pereciam, hodiernamente t€m
chance de vida. Todavia, apresentam alguns desafios, fazendo parte do grupo de Criangas e
Adolescentes com Necessidades especiais em Saude (CRIANES). Ao desospitalizar este
grupo, insegurangas e diividas sdo frequentes no seio familiar, causando medo e ansiedade aos
cuidadores. Devido a isso, criou-se uma produto técnico-tecnologico em forma de cartilha
explicativa para acolhé-los e mitigar tais insegurancas. Este estudo confere uma revisao
integrativa da literatura nas bases de dados CAPES, CAFe, Biblioteca Virtual de Satde (BVS)
e Google Académico, utilizando os descritores ‘“criangas com necessidades especiais”,
“cuidadores” “desafios” e “desospitalizacdo e o conector booleano “AND” para formar pares,
incluindo artigos de 2015 a 2023. Como resultado, foram obtidos 659 artigos, sendo
selecionados sete. A partir disso, elaborou-se uma cartilha educativa a fim de acolher e
orientar os cuidadores de CRIANES, sendo sua arte desenvolvida na plataforma online de
design e comunicacdo visual Canva. Os tdpicos abordados na cartilha foram: Orientagdes
sobre o que sao CRIANES e seus direitos; Orientagdes quanto a rede de apoio e locais de
atendimento na rede de atengdo a saude. Conclui-se, portanto, que ser cuidador de CRIANES
¢ um desafio a ser enfrentado, mas que pode ser facilitado por meio de uma rede de apoio e,
principalmente, através do acesso a informagao. Dessa arte, espera-se que a cartilha possa ser
distribuida em postos de saude e centros especializados para auxiliar o cuidador a navegar por
essa situagdo, assim como sensibilizar os profissionais de saide a terem um olhar humanizado
e holistico.

Palavras-chave: Cuidadores; Educacdo em Satude; Familia; Pediatria; Rede de atencdo a
saude.

1 INTRODUCAO

O avango das ciéncias da satde, aliado ao advento tecnoldgico, contribuiu para a
redu¢ao da mortalidade infantil decorrente de doencas agudas e infecciosas. No entanto,
houve um aumento da incidéncia das enfermidades cronicas e degenerativas na infancia, que
exigem cuidados especializados e alta tecnologia para atender a demanda dessas criancas que
apresentem este quadro.

Em 1988, o Maternal and Health Children Bureau, nos EUA, denominou essa nova
clientela Children with Special Health Care Needs (CSHCN), que ficou conhecida no Brasil
como Criangas com Necessidades Especiais em Saude (CRIANES) (BARREIROS et al,
2020). Um estudo recente atualizou a traducdo para Criancgas e Adolescentes que Necessitam
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de Atencao Especial a Saude (CRIANES) (DIAS et al, 2019).

Nesse sentido, as CRIANES sao criangas e adolescentes que demandam maior atengao
na Rede de Atencdo a Saude devido a condigdes fisicas, de desenvolvimento, de
comportamento ou emocional. Em sua maioria, demandam cuidados continuos ou
temporarios, podendo ser individualizados e personalizados de acordo com suas necessidades
singulares (NEVES et al, 2015).

Diante desse cendrio, vale destacar que os cuidadores de CRIANES, em sua maioria as
familias, enfrentam muitos desafios para exercer cuidados multiplos, complexos e conseguir
uma assisténcia continua de qualidade. Dentre as principais dificuldades enfrentadas pelos
familiares na promogao do cuidado a essas criangas e adolescentes, destacam-se: despreparo
das familias para o cuidado domiciliar, a dificuldade de acesso e acompanhamento nos
servigos de Aten¢ao Primaria a Satude, dificuldade de inclusdo da crianga no convivio social ¢
a reagdo positiva da familia frente as adversidades (DIAS et al, 2019).

A partir da perspectiva abordada aqui, o proposito da pesquisa aqui apresentada €
elaborar um produto técnico-tecnoldgico informacional sobre as redes institucionais de apoio
aos pais e/ou cuidadores de CRIANES no estado do Rio de Janeiro.

2 MATERIAIS E METODOS

Durante as atividades praticas da faculdade de enfermagem, as discentes observaram
algumas dificuldades e dividas dos familiares/cuidadores das CRIANES, como: o processo
de desospitalizacdo, meios para conseguir beneficios/direitos, materiais para realizar os
curativos, quais os medicamentos que podem conseguir gratuitamente, o acesso a rede publica
de saude, entre muitas outras.

Diante do exposto, percebeu-se a necessidade de elaborar um material com o intuito de
orientar e auxiliar os cuidadores com as criangas ¢ adolescentes com necessidades especiais e
condi¢des cronicas complexas. Este estudo confere uma revisao integrativa da literatura nas
bases de dados CAPES, CAFe, Biblioteca Virtual de Saude (BVS) e do Google Académico.

Para essa busca, foram utilizados os descritores “criangas com necessidades
especiais”, “cuidadores”, “desafios” e “desospitalizacdo”, sendo o primeiro associado aos
demais, formando pares, a partir da inser¢do do operador booleano “AND”. O refinamento da
busca foi feito a partir da selecdo de artigos publicados no periodo de 2015 a 2023. Como
resultado, foram obtidos 659 artigos, sendo selecionados os sete cujos objetivos eram avaliar
os desafios enfrentados pelos cuidadores de criangas com necessidades especiais.

A partir disso, elaborou-se uma cartilha educativa de acolhimento aos cuidadores de
CRIANES, a fim de orienta-los acerca dos servigos disponiveis para criancas e adolescentes
com necessidades especiais, quais sdo os seus direitos e como aciona-los. Priorizou-se utilizar
uma linguagem mais simples e informal na cartilha, evitando a utilizagdo de termos técnicos e
jargdes, visto que o publico-alvo da produgdo sdo os cuidadores de CRIANES, com perfil
sociodemografico amplo e diverso, sendo composto, muitas vezes, por familiares e/ou outros
cuidadores que ndo sdo profissionais da saude. A arte da cartilha foi desenvolvida na
plataforma online de design e comunicagao visual Canva.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Uma das principais dificuldades observada pelas discentes de enfermagem esta
relacionada a falta de informagdes gerais, como acessibilidade, direitos legais, funcionamento
da rede de atengdo a saude e rede de apoio institucional, seja por servigos publicos, privados
ou filantropicos.

As orientagdoes fornecidas nos servigos de saude, geralmente, ficam restritas as
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condi¢des especificas e aos dispositivos médicos, o que faz com que as familias ou cuidadores
tenham que buscar orientagdes em outras fontes, como escolas e na rede de
familiares/cuidadores que vivenciam situagdo semelhante (DIAS et al, 2019).

Em virtude disso, percebeu-se a necessidade de elaborar um produto técnico-
tecnologico que reunisse as principais informagdes para auxiliar o cuidador no percurso
terapéutico de suas CRIANES. Esse dispositivo foi denominado “Cartilha de Acolhimento ao
Cuidador de CRIANES”. Os topicos contidos nela s3o: Orientagcdes sobre o que sdo
CRIANES e seus direitos; Orientacdes quanto a rede de apoio e locais de atendimento na rede
de ateng¢do a saude no estado do Rio de Janeiro.

Espera-se, dessa forma, que o desenvolvimento dessa ferramenta venha contribuir com
os familiares/cuidadores, para que tenham ciéncia dos seus direitos € como recorrer para
acessa-los.

4 CONCLUSAO

Infere-se, portanto, que ser familiar/cuidador de uma CRIANES ¢ um grande desafio e,
por isso, ¢ de extrema importancia a ampliacdo do didlogo sobre esse tema e da rede de
assisténcia para esses cidadaos.

Frente as dificuldades previamente expostas, culminou na constru¢do de um unico
produto onde as orientacdes e informagdes, necessarias para proporcionar um melhor cuidado
e melhoria qualidade de vida dessas criancas e adolescentes, estivessem condensadas e
disponiveis para a livre consulta.

No que tange a Enfermagem, ¢ possivel afirmar que essa cartilha ¢ de grande valor
para sensibilizar profissionais a terem um olhar mais humanizado, uma vez que sdo esses 0s
profissionais que sdo protagonistas nas orientagdes e capacitagdes desses cuidadores de
CRIANES, tendo em vista os desafios inerentes ao exercicio desse papel.

Além disso, futuramente, estd cartilha podera ser distribuida em hospitais, institutos
federais, unidades da atengao basica, € em outros espacgos dos servicos de saude que assistam
cuidadores de CRIANES, a fim de ajuda-los a entender melhor sua crianga bem como realizar
os cuidados necessarios e recorrer aos seus direitos.
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