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RESUMO

Obijetivo: Refletir sobre as lacunas no atendimento as Criancas com Necessidades Especiais de
Saude que demandam cuidados clinicos complexos com dependéncia de suporte tecnolégico
para manutencéo da vida, no Sistema Unico de Satide. Métodos: Trata-se de um estudo de
reflexdo pautado nas politicas e literatura recentes relacionadas ao tema. Discussao: Apesar
dos avancos conquistados com o Sistema Unico de Satide no que diz respeito ao acesso aos
servigos de sauide e a ampliagcao da Atencédo Basica, com o objetivo de reorientar a satde,
pode-se afirmar que o modelo de atengao a satiide as CRIANES no Brasil ainda é centrado no
hospital e no saber médico. Consideragdes finais: Observam-se lacunas nas politicas para
a crianca destinadas ao novo perfil de pediatria, e pouco se discute sobre suas implicacdes
para o Sistema Unico de Saude.

Descritores: Crianca; Sistema Unico de Sadde; Politica Publica; Atencdo a Satde; Integralidade
em Saude; Doenca Cronica.

ABSTRACT

Obijective: Reflect on the gaps in the care of Children with Special Needs in Health that demand
complex clinical care with dependence on technological support for the maintenance of life,
in the Unified Health System. Methods: This is a reflection study based on recent policies and
literature related to the theme. Discussion: Despite the advances achieved with the Unified
Health System with regard to access to health services and the expansion of Primary Care,
with the aim of reorienting health, it can be said that the health care model for CSHCN in
Brazil is still centered on the hospital and medical knowledge. Final considerations: There
are gaps in the policies for children aimed at the new paediatric profile, and little is discussed
about its implications for the Unified Health System.

Descriptors: Child; Unified Health System; Public Policy; Health Care; Integrality in Health;
Chronic disease.

RESUMEN

Objetivo: Reflejar las lagunas en la atencion a los Nifios con Necesidades Especiales de Salud,
cuidados clinicos complejos de esa demanda con dependencia de la ayuda tecnoldgica
para el mantenimiento de la vida, en el Sistema Unico de Salud. Métodos: Se trata de un
estudio basado en la reflexion de la politica y de la literatura recientes relacionadas al tema.
Discusién: Aunque los avances conquistados con el Sistema Unico de Salud acerca del
acceso a los servicios médicos y a la ampliacién de la atencion basica, con el objetivo para
reorientar la salud, pueden ser afirmados que el modelo de la atencidn a la salud a CRIANES
en Brasil todavia se centra en el hospital y el “saber médico”. Consideraciones finales: Se
observan lagunas en las politicas para el nifo destinadas al nuevo perfil de la pediatria, y
poco se discute sobre sus implicaciones para el Sistema Unico de Salud.

Descriptores: Nifio; Sistema Unico de Salud; Politica Pablica; Atencién a la salud; Integralidad
en Salud; Enfermedad Crénica.

[D)sr |

http://dx.doi.org/10.1590/0034-7167-2019-0037

Rev Bras Enferm. 2020;73(Suppl 4):€20190037 1 de 5



Crianca com necessidades especiais de satide: desafios do sistema unico de satide no século XXI

INTRODUCAO

Como consequéncia do processo de transicao epidemioldgica,
houve importante reducdo de mortalidade infantil por enfermidades
agudas e infecciosas. A situacao é diferente em relacdo as doencas
cronicas e degenerativas, que passam a ser cada vez mais comuns
na infancia e que, na maioria das vezes, requerem algum tipo de
tecnologia para manutencao da vida™. Esse evento ocorre em
paises desenvolvidos e em desenvolvimento, em ambos os quais
0 acesso as tecnologias avancadas na satde melhorou e possibili-
tou tratamentos sofisticados, antes desconhecidos. As mudancas
tecnoldgicas aliadas as politicas publicas especificas para reducao
da morbimortalidade infantil tiveram uma importante relevancia
na diminuicao dessas taxas por enfermidades agudas e infecciosas.

Dentro desse contexto, nasce uma nova pediatria, com prota-
gonismo de criangas que demandam cuidados especiais de saude,
de natureza tempordria ou permanente, com inumeros diagnos-
ticos médicos, dependéncia continua dos servicos de saude e de
importante atuacdo da equipe multiprofissional tendo em vista
sua fragilidade clinica. Essa nova clientela foi denominada pela
primeira vezem 1998, pelo Maternal and Health Children Bureau,
nos EUA, como Children with Special Health Care Needs (CSHCN)®.
Esse conceito ndo estéd centrado tdo somente no adoecimento
crénico, mas também nas necessidades da crianca, no que tange
a sua vida e suas necessidades, bem como no maior uso de ser-
vicos relacionados a saiide®. No Brasil, elas foram denominadas
Criangas com Necessidades Especiais em Saude (CRIANES), tendo
como agravantes adicionais a vulnerabilidade social e a auséncia
de politicas publicas especificas sobre esse grupo®.

Diversos estudos brasileiros apontam que as CRIANES apresen-
tam uma tipologia de cuidados classificada em seis conjuntos, a
saber: (1) cuidados em relacao ao desenvolvimento: inclui aquelas
que apresentam alguma doenca neuromuscular que necessitam
de reabilitacdo psicomotora e apoio social; (2) cuidados tecnol6-
gicos: as que fazem uso de dispositivos mantenedores da vida,
como gastrostomia, traqueostomia, cateter semi-implantado
etc.,; (3) cuidados medicamentosos: estao as farmacodepen-
dentes, ou seja, as que fazem uso continuo de medicagdes, tais
como cardioténicos, anticonvulsivantes, antirretrovirais etc.; (4)
cuidados habituais modificados: as que precisam de tecnologias
adaptativas nos cuidados cotidianos e nas atividades de vida diaria
para locomoverem-se, alimentarem-se, arrumarem-se, no uso do
toalete etc,; (5) cuidados mistos: ha uma combinac¢do de uma ou
mais demandas, excluindo-se a tecnoldgica; e (6) cuidados clini-
camente complexos: hd uma combinacédo de todas as anteriores
incluindo o manejo de tecnologias de suporte de vida®.

Ha de se considerar a necessidade de discutir e refletir sobre a
caréncia de politicas publicas destinadas as CRIANES. O manejo
desse grupo exige um numero de atendimento superior ao re-
querido pelas demais criangas, com destaque para o grupo de
criancas que demandam cuidados clinicamente complexos. As
familias enfrentam constantes peregrinagdes nos servicos de satde
em busca de tratamento especializado, além de necessitarem de
uma rede de cuidado multiprofissional capaz de contribuir para
seu processo de empoderamento até a alta®©.

Essas novas demandas podem apresentar importantes impactos
no ponto de vista do planejamento em saude: (1) internagdes
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prolongadas, logo dificuldades e impedimentos da alta hospitalar;
(3) pior utilizacdo dos recursos publicos; (4) reducao de leitos
disponiveis para tratamento de doencas agudas, entre outras; e
(5) fragmentacéo de politicas publicas do Sistema Unico de Satde
(SUS) que deem suporte a essa crianca e sua familia no pés-alta.

Este estudo propde uma analise reflexiva acerca das lacunas
no atendimento as CRIANES que demandam cuidados clinicos
complexos com dependéncia de suporte tecnolégico para ma-
nutencao da vida no SUS.

POLITICAS PUBLICAS DE GRANDE IMPACTO A SAUDE
DA CRIANCA

Este topico expde as principais politicas desenvolvidas na area
da saude da crianca em busca de encontrar agdes destinadas as
CRIANES, em uma linha temporal, mesmo que indiretamente.

A formulacdo de propostas programaticas, na assisténcia a
salide materno-infantil, inicia-se de forma mais evidente a partir
da década de 1970 com a criacdo do Programa de Saude Mater-
nolnfantil (PSMI), o primeiro programa oficial voltado para drea
da saude da crianga. Suas a¢des se centravam basicamente na
atencdo ao pré-natal, controle de trabalhos de partos domiciliares,
atencdo ao puerpério e agdes de promocdo a salde da crianca.
Nesse mesmo periodo, associado a melhora das condi¢des so-
ciais do pais, notou-se um inicio, ainda que timido, na queda da
mortalidade infantil”.

Os desdobramentos do PSMI foram: a criacdo do Programa
de Atencao Integral a Saide da Mulher (PAISM) e o Programa de
Atencao Integral a Saude da Crianga (PAISC). Este tinha enfoque
nas seguintes atividades: (1) aleitamento materno e assisténcia
alimentar; (2) assisténcia e controle de doencas diarreicas; (3)
assisténcia e controle de doencas respiratorias; (4) imunizacéo;
e (5) acompanhamento do crescimento e desenvolvimento?.

Desde entdo, a atencdo perinatal e as doencas infectoparasita-
rias passaram a ser prioridade na discussdo de politicas publicas
na area de saude da crianga, por meio de diversas portarias e
publicacdes do Ministério da Saude.

Logo no inicio da década de 1990, o Ministério da Saude di-
vulgou o Programa de Agentes Comunitdrios em Saude (PACS),
criado em 1991®; e em 1994, o Programa de Saude da Familia
(PSF)®. Embora nao sejam especificamente estratégias voltadas
a saude da crianca, ambos favoreceram indiretamente as ag¢oes
de prevencao e controle de doengas evitaveis, bem como forta-
leceram a restruturacdo do modelo contra-hegeménico, focado
na promocdo de saude e participagdo comunitaria. Mesmo que
sua criacdo tenha ocorrido em um contexto diferente do atual,
sabe-se que, nos dias de hoje, tem papel preponderante no aten-
dimento as criancas que necessitam de cuidados clinicamente
complexos, sobretudo na rede de apoio a crianca e sua familia
no ambiente domiciliar.

Em 1995, surgiu a Iniciativa Hospital Amigo da Crianca (IHAC),
que vai ao encontro do fortalecimento do parto humanizado,
aleitamento materno e, consequentemente, reducao de doencas
por causas evitaveis®. Em 1996, surgiu a Atencéo Integrada as
Doencas Prevalentes da Infancia (AIDIP), cujo foco foi a reducéo
rapida da mortalidade infantil por causas evitaveis. Nesse periodo,
diversos profissionais de satide receberam treinamentos sobre
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o0 manejo adequado das doencas prevalentes de infancia, em
especial as doencas respiratorias e diarreias?.

Desde entao, nota-se uma nova realidade, progressiva, re-
lacionada a saude da crianca. A mortalidade infantil entra em
importante declinio, as taxas de aleitamento materno aumentam,
as doencas diarreicas passam a ser controladas, a desnutricao
deixa de ser um problema de satde publica, e as doencas crénicas
passam a ser prioridade?.

Em 1998, foi estruturado o Programa de Apoio a Implantacao
dos Sistemas Estaduais de Referéncia Hospitalar para Atendimento
a Gestante de Alto Risco. Nesse periodo, destinaram-se recursos
especificos para a compra de materiais e equipamentos bem
como para o treinamento dos profissionais, com o objetivo de
integrar e melhorar a qualidade da assisténcia no pré-natal e do
vinculo entre o pré-natal e o parto".

Em 2000, o Ministério da Saude (MS) lancou, pela Portaria Minis-
terial n° 693, a Norma de Atencdo Humanizada do Recém-Nascido
de Baixo Peso - o Método Canguru, em considera¢ao ao grande
numero de nascimentos prematuros e com baixo peso; e ao fato
de que as principais causas de mortes infantis sdo originarias do
periodo perinatal (cerca de 40%). Ainda no mesmo ano, foi criado
eimplantado o Programa Nacional de Humanizacéo do Pré-Natal
e Nascimento, por meio da Portaria n° 569, tendo como base a
garantia do direito a cidadania, portanto, ao acesso, por parte das
gestantes e dos recém-nascidos, a assisténcia a satide nos periodos
pré-natal, parto, puerpério e neonatal, na gestacdo tanto de baixo
como de alto risco, assegurando a integralidade da assisténcia?.

Desde o inicio das discussdes sobre a satiide da crianca no Brasil,
as acodes de prevencao as doencas agudas e assisténcia ao parto e
nascimento sempre foram prioridades, porque envolviam as princi-
pais causas de mortalidade infantil no pais, naquele momento. No
entanto, mesmo apds a transicao epidemioldgica, pode-se observar
que os esforcos se mantiveram na afeccao perinatal, como foco
principal, provavelmente por ser ela a maior causa da mortalidade
infantil, além de ter um grande investimento no estudo de novas
tecnologias. Em contrapartida, todo esse investimento é paralelo ao
aumento expressivo do niumero de CRIANES no Brasil, em especial
daquelas que demandam cuidados clinicamente complexos, isto
é, oriundas de leitos de terapia intensiva, que encontram inimeros
obstaculos para a desospitalizagao.

Em 2004, o Ministério da Saude incluiu, na agenda de priori-
dades de assisténcia a crianca, 13 linhas de cuidado, sendo elas:
(1) as agdes de saude da mulher assegurando uma atencao qua-
lificada e humanizada. Esse eixo envolve a saude reprodutiva da
mulher, garantindo que tal processo ocorra de forma planejada
e sauddvel; (2) a atencdo humanizada e qualificada a gestante
e ao recém-nascido (RN), que implica reorganizacdo do sistema
de saude de modo a garantir acesso, cobertura e qualidade na
assisténcia perinatal; (3) a triagem neonatal e teste do pezinho; (4)
oincentivo ao aleitamento materno; (5) o incentivo e qualificacdo
do acompanhamento do crescimento e do desenvolvimento; (6)
a alimentacao saudavel e prevencdo do sobrepeso e obesidade
infantil; (7) o combate a desnutricdo e anemias/caréncias nutri-
cionais; (8) a imunizacdo; (9) a atencdo as doencas prevalentes
dainfancia; (10) a atencdo a saude bucal; (11) a atencdo a saude
mental; (12) a prevencéo de acidentes, violéncia/maus-tratos e
trabalho infantil; (13) a atengdo a crianca portadora de deficiéncia®.
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Mesmo com a elaboracédo de 13 linhas de cuidado na drea de
saude da crianca, nenhuma delas apresentou direcionamento
as CRIANES que demandam cuidados clinicamente complexos.
A linha de cuidado destinada a crianca portadora de deficién-
cia incorporou algumas tipologias das CRIANES, mas nao das
dependentes de tecnologias mantenedoras da vida e das que
necessitam de outras demandas apés a alta hospitalar.

POLITICAS PUBLICAS EM PROL DAS CRIANES

Diante do contexto histérico apresentado sobre a saude da
crianca, é natural procurar por politicas que deem suporte a
CRIANES. E inevitavel refletir: dentro dessa realidade, existem
criancas dependentes de recursos tecnoldgicos que, na maioria
das vezes, ndo estdo disponiveis no ambito domiciliar. Por esse
motivo, este topico abordara politicas e portarias publicas que,
embora destinadas a doentes crénicos, alcancam as CRIANES
mesmo que indiretamente. Ressaltase que, na busca desse refe-
rencial, utilizaram-se terminologias que contemplam CRIANES,
no entanto o termo “doente cronico” ou“adoecimento cronico”é
o mais utilizado nos documentos do Ministério da Saude.

No ano de 2001, foi instituida a primeira portaria (GM/MS
n°® 1.531) que propiciou aos pacientes portadores de distrofia
muscular progressiva o uso de ventilacdo mecanica ndo invasiva
em domicilio, sob os cuidados de equipes especificas para tal,
financiadas pelo SUS. No entanto, os beneficiados eram apenas
os portadores dessa patologia. Em junho de 2008, por meio da
Portaria GM/MS n° 1.370, regulamentada pela Portaria SAS/MS
n° 370, de julho de 2008, o MS ampliou o rol das patologias ele-
giveis para cadastramento no programa, porém de forma ainda
insuficiente para a demanda, pois excluiu causas frequentes de
insuficiéncia respiratéria permanente — e ainda hoje persiste
restrito a doencas neuromusculares.

Em 2011, o governo brasileiro publicou o plano de agdes
estratégicas para enfrentamento de doencas crénicas nao trans-
missiveis, que visava preparar o pais para enfrentar e deter, nos
dez anos subsequentes, as Doencas Crénicas Nao Transmissiveis
(DCNT). Embora seja uma iniciativa importante, em nenhum de
seus eixos abordam-se as CRIANES ou estratégias no processo
de “desospitalizacao”

Ainda em 2011, mediante a Portaria n® 2.527, o Ministério da
Saude redefine a Atencao Domiciliar (AD) no ambito do Sistema
Unico de Saude. Um dos eixos centrais da AD é a “desospitali-
zag¢ao', proporcionando a alta hospitalar com continuidade do
tratamento no domicilio, a definicdo do papel do cuidador, a
reducdo dos riscos de infeccdo hospitalar associada a internacao
prolongada e a autonomia do paciente e sua familia no cuidado.
Contudo, essa portaria nao traz ferramentas cruciais para a “de-
sospitalizacdo” das criancas que demandam cuidados clinicos
complexos, ou seja, quando a crianca necessita de um suporte
tecnolégico para a manutencdo da vida, como um ventilador
mecanico, a alta ndo acontece.

Outro documento relevante, publicado pelo MS, sao as Di-
retrizes para Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras:
publicadas em 2014, traz a proposta de organizar a atencao dada
as criangas com doencas raras, no ambito do SUS, por meio das
defini¢des das atribuicdes de cada nivel de atencdo, inclusive da
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rede especializada. Embora tenham uma importante contribui-
¢ao, ndo abordam questdes relacionadas a“desospitalizacdo” de
criancas com necessidades especiais.

Em 2015, pela Portaria n° 1.130, de 5 de agosto, instituiu-se a
Politica Nacional de Atencéo Integral a Satide da Crianga (PNAISC),
que apresenta sete eixos estratégicos: (1) atencao humanizada e
qualificada a gestacao; (2) aleitamento materno e alimentagao
saudavel; (3) promogado e acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento; (4) atencao integral as criangas com agravos
prevalentes na infancia e com doencas cronicas; (5) atencdo inte-
gral a crianca vitima de violéncia; (6) atencdo a satide de criancgas
com deficiéncia ou em situacdes especificas e de vulnerabilidade;
(7) vigilancia e prevencao do 6bito infantil, fetal e materno".

O eixo que inclui a atencdo integral as criangcas com agravos
prevalentes na infancia e com doenca crénica tem, em seu artigo
10, trés agdes necessdrias para o alcance do eixo: (I) a Atencao
Integrada as Doencas Prevalentes da Infancia (AIDPI); (Il) cons-
trucao de diretrizes e linhas de cuidado; (Ill) fomento de atencao
e internagao domiciliar™.

Apenas em 2015, com a PNAISC, iniciou-se um debate mais
avancado, que envolve as CRIANES dependentes de tecnologias
e outros servicos.

DISCUSSAO

Apesar dos avang¢os conquistados com o SUS, no que diz
respeito ao acesso as acdes e servicos de saude, e da expressiva
ampliacao da Atencao Bdésica por meio da Estratégia Saude da
Familia, com o objetivo de reorientar a forma como vinha sendo
produzida a satide, pode-se afirmar que o modelo de atencdo a
saude de CRIANES, predominante no Brasil, ainda é fragmentado,
biologicista e mecanicista, centrado no hospital e no saber médico,.

Com o breve histérico apresentado, observa-se a crise do
modelo médico hegemonico, que ndo dé conta das novas de-
mandas populacionais por melhor qualidade e por cuidados
integrais e continuos, principalmente no que tange as criangas
que necessitam de cuidados clinicos complexos e dependem de
um suporte tecnoldgico para a alta hospitalar. Inimeros entraves
dificultam esse processo, desde um suporte técnico até umarede
de atencéo a saude integrada e bem articulada.

Por meio da linha temporal supracitada sobre as politicas
publicas destinadas as CRIANES, percebe-se que, no Brasil, esse
avango nao ocorreu juntamente com o avanco tecnolégico; e
essa realidade traz consequéncias para os servicos de saude,
sobretudo para a rede especializada.

Um estudo publicado em 2012, sobre o perfil das interna-
¢Oes pediatricas em quatro hospitais federais do Rio de Janeiro,
retratou bem essa realidade. Das quatro unidades estudadas,
trés tinham mais de 50% das internacdes eram de criangas com
doencgas cronicas; essa analise ocorreu no intervalo de um anot'?,
O processo de “desospitalizacdo” dessas criancas tem diversos
obstaculos que prolongam a internagao hospitalar de criancas
com estabilidade clinica, capazes de continuar o tratamento em
domicilio. A alta, para essas criangas, traz uma série de benefi-
cios, em especial a reducdo de riscos que o ambiente hospitalar
oferece. Isso sinaliza a necessidade de se discutir sobre um novo
modelo de atencao a saude.

Barreiros CFC, Gomes MASM, Mendes Jr SCS.

Nos dias atuais, j4 se debate um modelo de cuidado “comparti-
Ihado”entre a atencao hospitalar e a Atencéo Bésica, por meio do
novo modelo de atencao domiciliar. Este regulamenta e garante
recursos humanos necessarios a continuidade do atendimento no
ambito domiciliar para os pacientes que necessitam de diversas
tecnologias, sejam medicamentos, sejam manipulagao de sondas,
ostomias, administracdo de medicamentos ou manipulagao de
cateteres. Entretanto, quando a necessidade da crianca envolve
o uso de algum suporte ventilatério, a alta nao se da“?.

E necessario esclarecer que o processo de “desospitalizacdo
nao traz impacto na reducdo dos custos hospitalares, mas os
otimiza, ou seja, garante que o recurso seja mais bem utilizado,
considerando que o ambiente hospitalar traz riscos ao paciente!™.

Vale destacar que os inimeros avancos tecnolégicos geraram
outras demandas em relacédo a estrutura, perfil e organizacao da
rede de atencdo a salde da crianca: antes com foco no cuidado
agudo a crianga, hoje necessita de investimento no manejo da
crianga com doencas cronicodegenerativas. Diante de todas as
estratégias desenvolvidas, nenhuma prioriza diretamente as
CRIANES, cujo processo de “desospitalizacdo” ndo ocorre. Essa
realidade favorece o aumento de internagdes prolongadas, di-
minuindo o nimero de leitos no SUS destinados ao tratamento
de doencas em condicdo aguda.

Um estudo buscou comparar o atendimento as CRIANES no
Brasil e no Canadd, uma vez que, em ambos os paises, o sistema
de saude é universal e gratuito para todos os cidaddos. Mesmo
com essas caracteristicas comuns, os autores descreveram inu-
meras diferencas no atendimento as CRIANES. No Canada, os
familiares cuidadores possuem, pelo sistema de saude, uma
gama de programas institucionais que asseguram o bem-estar
da crianca e o conforto, seguranca e repouso dos familiares. No
Brasil, o beneficio de prestacdo continuada é o Unico recurso
financeiro a que familias em situacdo de pobreza podem recorrer.
Os familiares contam mais com a rede de solidariedade do que
com a rede social. E comum que essas familias recorram a Vara
da Infancia e da Juventude de seus municipios para receberem
maior apoio financeiro em busca de oferecer cuidado minimo
necessdrio para o cuidado domiciliar, no entanto nem sempre
isso é atendido™.

A primeira estratégia que se identifica para esse progresso
é a mudanca do modelo assistencial a essas criancas no Brasil.
No Canada, por exemplo, o modelo assistencial é social e ndo
biomédico como o brasileiro".

A elaboracéo de diretrizes e linhas de cuidado mais estruturadas
e especificas as CRIANES é também um importante caminho a
ser perseguido no intuito de organizacdo do sistema de saude
mediante a capacitacdo de profissionais e estabelecimento de
padrdes de qualidade. Porém, de fato, o fomento de atencéo e
internacdo domiciliar é o cerne da discussdo dessa problema-
tica. E necessario um maior investimento financeiro para essas
CRIANES apds a alta, garantindo que, em seu domicilio, tanto
a crianga como sua familia receberdo o devido apoio, seja com
tecnologias necessarias disponiveis, seja com uma rede de sau-
de mais estruturada, com fortalecimento da rede de referéncia
e contrarreferéncia. Legislacdes que amparem a crianca e sua
familia sdo fundamentais, mas apenas isso ndo é o suficiente: é
essencial garantir a execucao desse direito.

”
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CONSIDERACOES FINAIS para o SUS. A discussédo sobre o tema é indispensavel para no-

VOS avangos na area. Isso sinaliza aos gestores a necessidade de

Observam-se lacunas nas politicas para a crianca destinadas  reestruturacao do sistema de saude brasileiro na area de satde
ao novo perfil de pediatria, e pouco se debate suas implicacdes  da crianca, que ainda é predominantemente hegemaénico.
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