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RESUMO

Introducéo: Com os avancos tecnoldgicos houve uma mudanga no perfil de morbimortalidade do grupo infantil, o qual apresenta condicdes
crénicas de satide, um suporte tecnoldgico e/ou medicamentoso, assisténcia em nivel hospitalar e domiciliar e dependentes de um suporte
familiar sélido. Objetivo: Descrever o perfil de morbidade de criangas com deficiéncia miltipla e/ou intelectual, atendidas em uma instituicdo
filantrdpica de um municipio de Minas Gerais. Método: Trata-se de um estudo descritivo quantitativo realizado em uma instituicao filantrdpica,
localizada em um municipio da regido Zona da Mata do Estado de Minas Gerais, que utilizou como fonte de informagdo 99 prontudrios.
Resultado: Aandlise dos dados permitiu inferir: principal diagndstico € atraso no desenvolvimento neuropsicomotor; o sexo predominante é
0 masculino; maioria das criangas necessitam de dois ou mais tipos de cuidados; e os cuidadores principais sao do sexo feminino. Concluséo:
0 estudo demonstra o perfil de morbidade das criangas e os desafios enfrentados por suas familias, tracando o perfil socioeconémico em que
estdo inseridas e a alta demanda de servigos prestados a esse grupo infantil pelos cuidadores principais.

Palavras-chave: Criancas com deficiéncia. Doenca cronica. Assisténcia a satide.

ABSTRACT

Introduction: With technological advances, there has been a change in the morbidity and mortality profile of the child group, which has
chronic health conditions, technological and / or drug support, assistance at the hospital and home level and dependent on solid family
support. Objective: To describe the morbidity profile of children with multiple and / or intellectual disabilities, seen at a philanthropic
institution in a city in Minas Gerais. Method: This is a descriptive quantitative study carried out in a Philanthropic Institution, located in a
municipality in the Zona da Mata region of the State of Minas Gerais, which used 99 medical records as an information source. Result: The
analysis of the data allowed to infer that most children need two or more types of care and the main caregivers are female. The main diagnosis
is delayed neuro psycho motor development and the predominant sex is male. Conclusion: Measures are needed to reinforce the support
network of these families and public policies aimed at this child group.

Keywords: Children with disabilities. Chronic disease. Health care.

INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, houve uma predominancia de altas taxas de adoecimento e
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morte por afec¢des perinatais. Esse fato deve-se a uma redugdo na taxa de mortalidade
infantil por doencas infecciosas e imunopreveniveis, devido aos avancos tecnoldgicos
e a implementacdo de estratégias e acdes de saude direcionadas a esse quadro de
morbimortalidade’.

As criancas sobreviventes desse novo perfil epidemiolégico possuem condicdes
crénicas de saude, que sdo caracterizadas por apresentarem sequelas e adquirirem algum
tipo de necessidade especial durante o curso davida. Essas criancas, independentemente
do diagndstico clinico, sdo consideradas como clinicamente frageis e socialmente
vulneraveis, pois estdo sujeitas a internagdes prolongadas e iniUmeras reinternacdes, e
requerem assisténcia continua e, na maioria das vezes, complexa?.

Com esse perfil de morbidade, o Maternal and Health Children Bureau (Estados
Unidos) denominou o novo grupo de Children with Special Health Care Needs (CSHCN)3.
Essa terminologia foi adotada na literatura internacional para designar as criangas com
estado de satde fragil. No Brasil, elas foram denominadas de Criangas com Necessidades
Especiais de Saude (CRIANES), sendo conhecidastambém como herdeiras datecnologia®.

Essegrupoinfantilfoiclassificado,deacordocomatipologiade cuidadosrequeridos,
em cinco subgrupos no Brasil: no primeiro, as criangas com disfuncdo neuromuscular que
requerem reabilitagcdo psicomotora e social; no segundo, as dependentes de tecnologia;
no terceiro, as farmaco dependentes; no quarto, as que dependem de modificacdes na
forma habitual de se cuidar, incluindo a realizacdo de tarefas comuns do dia a dia; e no
quinto, as que apresentam duas ou mais dessas demandas juntas®,®.

Frente a essa realidade, essa condicdo cronica é acompanhada de diversas
particularidades, que modificam intensamente o cotidiano da crianga e de sua familia,
por constituir um grupo de problemas de satude crénicos, e requerem gerenciamento
e cuidados permanentes. A familia e a crianca experimentam longos periodos de
hospitalizacdo, tratamentos agressivos, dificuldades pela separacdo da familia e
dificuldades financeiras, além de passar por uma desorganizacdo e desestruturacdo
familiar acentuada devido ao diagndstico da condigdo cronica da criancga’.

Outros estudos confirmam que os pais/cuidadores enfrentam desafios diante da
necessidade de assisténcia domiciliar a CRIANES. Isso se deve ao fato de que na maioria
das vezes sdo de natureza complexa e geralmente sdo realizados em ambiente hospitalar
(sondagem, aspiragao, banho de leito, cuidados com drenos, curativos, entre outros
procedimentos). Dessa forma, € importante a insercdo dos profissionais de saide no
ambiente domiciliar para promover o empoderamento familiar na assisténcia a crianga,
atuando de forma em que a familia adquira conhecimento tedrico e habilidades para o
cuidado®.

Segundo Okido et al.2 (2018}, estudos evidenciam a insuficiéncia dos recursos
financeiros para as demandas minimas de cuidados para esse publico infantil. Logo,
nota-se que, na maior parte dos casos, o cuidador principal é a mae, e essa mudanca
no cotidiano da familia acaba gerando acimulo de tarefas, provocando alteracdes
psicossociais, isolamento social e conflitos intrafamiliares, o que reforca a necessidade
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de uma rede de apoio eficiente para as familias superarem as dificuldades e desafios
advindos da condicdo de saude/doenca das CRIANES".

Portanto, o estabelecimento de uma rede de apoio constituida pela participacao
institucional, familiar e comunitaria torna-se necessaria para esse grupo infantil para
incentivar as familias na superacédo dos problemas vivenciados no cotidiano do cuidado
domiciliar a CRIANES. Nesse sentido, o apoio de uma equipe multiprofissional faz-
se necessario, de modo a acompanhar e orientar os cuidadores na compreensao do
processo terapéutico e no enfrentamento do diagndstico da crianga®. Segundo Ferreira
et al? (2020), estudos apontam que as familias reconhecem a importancia de manter
o vinculo com a equipe de salde, em que um cuidado compartilhado, longitudinal e
integrado pode amenizar a sobrecarga das maes cuidadoras.

Diante do exposto, esta pesquisa teve como objetivo descrever o perfil de
morbidade de criancas com deficiéncia multipla e/ou intelectual atendidas em uma
instituicao filantropica de um municipio de Minas Gerais.

MATERIAL E METODO

Trata-se de um estudo descritivo quantitativo que ird caracterizar e descrever a
realidade encontrada no cenério da pesquisa. A pesquisa ocorreu no periodo de agosto
de 2019 a julho de 2020 e teve como cenério uma Instituicdo Filantrépica, localizada em
um municipio da regido Zona da Mata do Estado de Minas Gerais, cujo objetivo é atender
a crescente demanda de pessoas com deficiéncia multipla e intelectual na regido.

Otrabalho de campo consistiuem um mapeamento do perfil das criangas atendidas
na Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - APAE. Os dados foram coletados por
meio de prontuarios das criancas disponiveis na APAE, no periodo de agosto de 2019
a novembro de 2019. Foram considerados critérios de inclusdo: criangas assistidas pela
instituicdo filantropica, na faixa etéria de 4 a 14 anos idade, inseridas na modalidade de
educacao infantil ou ensino fundamental. Os critérios de exclusdo foram: estar na faixa
etaria igual ou superior a 15 anos de idade e na modalidade Educacédo de Jovens e
Adultos (EJA) do ensino fundamental.

Assim, aamostrafoicomposta por 105 criangas, das quais seis prontuarios ndo foram
encontrados, totalizando 99 participantes. As varidveis apresentadas foram: naturalidade,
sexo da crianga, diagndstico/patologia, tipo de parto, intercorréncias gestacionais,
complicacdes neonatais e pds-neonatais, escala de Apgar, perfil econémico, tipologia de
cuidados requeridos pela crianca e dependéncia nas atividades de vida diaria.

A andlise dos dados foi realizada por meio da tabulagdo em banco de dados
utilizando o Programa IBM SPSS Statistics 25, que permitiu tragar e descrever o perfil das
criancas atendidas no cenario de investigacao.

A pesquisa foi realizada respeitando a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de
Saude, que dispde sobre aspectos éticos com pesquisas envolvendo seres humanos. A
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instituicdo filantrépica autorizou o desenvolvimento da pesquisa, e o seu desenvolvimento
foi autorizado pelo Comité de Etica em Pesquisa envolvendo Seres Humanos do Centro
Universitario Governador Ozanam Coelho - UNIFAGOC (078241/2019). A autorizacédo
dos participantes foi obtida através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido, sendo garantidas as exigéncias previstas
na resolucdo, como o sigilo, o anonimato e o uso do material exclusivamente para fins
cientificos.

RESULTADOS

A anélise de 99 prontuérios permitiu descrever o perfil de morbidade das criancas
atendidas pela instituicdo filantrépica do municipio cenario e o perfil social das familias
das CRIANES. Percebe-se que 70,7% desse grupo infantil sdo naturais do municipio
cenario e 76,8% residem nesse municipio.

Tabela 1: Distribuicdo da populagdo-alvo do estudo segundo sexo da crianga e tipo de parto

Variaveis FA (n) FR (%)
Sexo Masculino 66 66,7
Feminino 33 33,3
Total 99 100,0
arto normal 39 39,4
Tipo de parto P
parto cesarea 48 48,5
Total S99 100,0

FA: frequéncia absoluta. FR: Frequéncia relativa

Fonte: dados da pesquisa.

De acordo com a Tabela 1, percebe-se que o sexo predominante dessas criangas
é o masculino e a maioria das méaes as tiveram de parto cesarea.
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Tabela 2: Diagndstico das CRIANES atendidas pela instituicdo estudada no periodo de agosto a

novembro de 2019, Ubd/MG

Variavel FA (n) FR (%)

Diagnéstico | péficit intelectual 12 12,1

Microcefalia 8 8,1

Sindrome de Down 10 10,1

Paralisia Cerebral 12 12,1

Atraso DNPM 20 20,2

Hidrocefalia 9 9,1

Autista 14 14,1

Qutros 14 14,1
Total S5 100,0

FA: frequéncia absoluta. FR: Frequéncia relativa. DNPM: desenvolvimento neuropsicomotor

Fonte: dados da pesquisa.

Em relacdo ao perfil de morbidade desse grupo infantil, a Tabela 2 revela que o
atraso no desenvolvimento neuropsicomotor foi o diagndstico mais prevalente, seguido
de autismo e outras comorbidades.

Tabela 3: Perfil do cuidador segundo o sexo

Variavel FA (n) FR (%)
Sexodo | pado n3o encontrado 2 2,0
cuidador
Masculino 1 1,0
Feminino 96 97,0
Total 99 100,0

FA: frequéncia absoluta. FR: Frequéncia relativa

Fonte: dados da pesquisa.

O cuidador principal é do sexo feminino, outros dados da pesquisa demostram
que as maes sdo as protagonistas do cuidado.
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Tabela 4: Distribuicdo da populagdo-alvo segundo o perfil econémico

Varidvel FA (n) FR (%)
Perfil Dados ndo encontrado 16 16,2
economico | prenos que 1 salario minimo 15 15,2
1 a 2 salarios minimos 59 59,6
3 a 4 salarios minimos 6 6,1
4 3 3,0

Total 99 100,0

FA: frequéncia absoluta. FR: Frequéncia relativa.

Fonte: dados da pesquisa

De acordo com a Tabela 4, as familias das CRIANES possuem renda mensal de 1
a 2 salarios minimos. Além disso, 67,7% dos cuidadores principais apontaram “do lar”
como sua profissao.

Tabela 5: Tipologia de cuidados requeridos

Variavel FA (n) FR (%)
Tipologia de | Dado ndo encontrado 1 1,0
cuidados Disfungdo neuromuscular que 6 6,1

TR
requerem reabilitagao psicomotor
e social

Dependentes de tecnologias 1 1,0
Farmaco dependentes 4 4,0
Dependem de modificagbes na 10 10,1

forma habitual de se cuidar,
incluindo a realizagdo de tarefas
comuns do dia a dia

Apresentam duas ou mais dessas 77 77,8
demandas juntas

Total 99 100,0

FA: frequéncia absoluta. FR: Frequéncia relativa.

Fonte: dados da pesquisa

De acordo com os dados apresentados na tabela acima, dentre as criangas
atendidas pela instituicdo, hd uma maior prevaléncia das que possuem duas ou mais
demandas, entre as quais: disfuncdo neuromuscular que requer reabilitacdo psicomotora
e social e/ou dependéncia de tecnologias e/ou farmaco dependentes e/ou necessidade
de modificacdes na forma habitual de se cuidar, incluindo a realizacdo de tarefas comuns
do dia a dia. E o Ultimo item listado corresponde a 22,2% dos casos isoladamente.
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DISCUSSAO

Diante do exposto, este estudo revelou que o sexo predominante das criangas
atendidas pela instituicdo filantropica é o masculino, correspondendo a 66,7% delas.
Esse dado vai ao encontro de outros estudos, em que o sexo masculino é predominante ”.

Segundo a literatura, o cuidado prestado as CRIANES é desenvolvido por apenas
um membro da familia, predominantemente pelas maes, fato que gera uma sobrecarga
do individuo devido a necessidade de atencdo integral e cuidados complexos 2. Esse
dado também foi evidenciado nesta pesquisa, em que o cuidador principal é do sexo
feminino (97% dos casos). Sendo assim, as maes sdo as protagonistas do cuidado, o que
reitera achados em estudos nacionais e internacionais 7,%.

Além disso, devido a alta demanda de cuidados exigidos pelas CRIANES, as maes
que exercem esse papel fundamental no cuidado ndo conseguem desempenhar outras
funcdes fora do ambiente domiciliar, ficando com uma vida social restrita”. Segundo Alves
et al. (2014), as familias das CRIANES apresentam um baixo perfil socioeconédmico, uma
vez que 44% dos entrevistados na pesquisa alegaram ganhar até 2 salarios minimos, o
que se justifica pelo fato de as maes abandonam seus empregos para prestar assisténcia
a essas criancas, além da alta demanda por medicamentos, equipamentos e materiais
necessarios nos cuidados de saude desse grupo infantil, que ndo sdo oferecidos pelo
Sistema Unico de Sadde (SUS), o que leva a umareducéo da renda familiar e um alto custo
para assisténcia a esse grupo infantil. Esses dados sdo corroborados por esta pesquisa,
evidenciando-se, na Tabela 4, que 59,6% das familias apresentam renda de 1 a 2 salarios
minimos, além de outros dados da pesquisa, segundo os quais 67,7% dos cuidadores
principais tém como profissdo “do lar”.

Quanto ao perfil de morbidade desse grupo infantil, o atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor (20,2%) foi o mais prevalente, seguido por autismo (14,1%) e outras
comorbidades (14,1%), paralisia cerebral (12,1%) e déficit intelectual (12,1%) e Sindrome
de Down (10,1%). Esse resultado corrobora a realidade de instituicdes que também
atendem a esse publico alvo, onde existe a maior incidéncia de CRIANES com deficiéncia
intelectual, deficiéncias multiplas e com alguma sindrome 7. De acordo com a Tabela 5,
esse grupo infantil apresenta uma demanda de cuidados especificos e depende de dois
ou mais tipos de cuidados, levando a necessidade de uma constante assisténcia a saude.
Porém, segundo Vieira e. al. " (2020), a atencao basica ainda é deficitaria devido a falta
de apoio dos profissionais de saude, o que dificulta o tratamento e leva as familias a
recorrerem aos servicos de urgéncia e emergéncia.

CONCLUSAO

O estudo demonstra o perfil de morbidade das CRIANES e os desafios enfrentados
por suas familias, tracando o perfil de socioecondémico em que estdo inseridas e a
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alta demanda de servicos prestados a esse grupo infantil pelos cuidadores principais.
Percebe-se que sdo necesséarias medidas que reforcem a rede de apoio dessas familias e
politicas publicas destinadas a essas CRIANES, como capacitagcdo da atengao bésica para
atender as demandas desse grupo, aquisicdo de medicamentos e equipamentos de alto
custo por meio do SUS.
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