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EDITORIAL

APRATICA DE ENFERMAGEM PEDIATRICA EM TEMPOS DE CRIANCAS
COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE

Eliane Tatsch Neves'

Atualmente, no campo da saude da crianca, novos desafios tém surgido e vém sendo estudados por
pesquisadores e profissionais da area. Em especial, na Enfermagem Pediatrica com a emergéncia de um grupo
de criancas denominadas, na literatura internacional, pelo Maternal and Health Children Bureau como Children
With Special Health Care Needs (CSHCN)™" e, no Brasil, como Criangas com Necessidades Especiais de
Satide (CRIANES)®@.

As CRIANES apresentam condi¢des especiais de satide com demandas de cuidados continuos, sejam eles
de natureza temporaria ou permanente e que necessitam de servicos de satde e sociais para além dos requeridos
por outras criangas em geral*%, Assim, elas representam um desafio aos profissionais de satde néo s6 por
ser uma clientela emergente em Enfermagem Pediatrica, mas também por estar em crescimento continuo. Fato
esse constatado nos servigos de internacdo pediatricos, € na instituicdo no atuo, ndo raro, elas representam
mais de 60% das criangas internadas®.

As CRIANES podem apresentar demandas de cuidados de desenvolvimento (atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor), medicamentoso (anticonvulsivantes, antirretrovirais), tecnolégico (sondas e cateteres
implantados) e habituais modificados (cuidados especiais para alimentacao e higiene), assim como mistos que
incluem varias demandas conjuntas”’->. Ainda, a demanda de cuidados de satde continuos no domicilio é
condicdo sine qua non para a manutencdo da sobrevivéncia dessas criangas, denotando sua fragilidade
clinica e sua vulnerabilidade social®?. Entretanto, percebe-se o desconhecimento por parte dos profissionais,
tanto da rede basica como hospitalar dessa clientela.

Nesse sentido, objetivo neste editorial nao so reiterar a necessidade de se conferir visibilidade a esse novo
grupo infantil, mas também destacar algumas leis e politicas publicas que garantem o acesso dos familiares
cuidadores as ferramentas ¢ servigos, tdo necessarias & manuten¢do dos cuidados domiciliares as CRIANES.
Com isso, busca-se evitar a0 maximo a internagdo e¢/ou as varias reinternagdes hospitalares a que essas
criangas estdo expostas e que acabam por agravar cada vez mais seu quadro de saude.

Entre essas leis, destacam-se os beneficios garantidos pela legislagio federal do Sistema Unico de Satde
(SUS) Lein° 8.080/90!% ¢ do Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA), Lei 8.069/90!D. A Lei Organica da
Assisténcia Social - n° 8.742/93, alterada pela Lei 5.926/2001, no Art. 20, paragrafo 5°1? - concede as pessoas
portadoras de deficiéncia, participantes de programas de habilitagdo e reabilitagdo promovidos por instituigdes
especializadas, o direito a perceber beneficio de prestagdo continuada no valor de um salario minimo nacional.
Esse recurso prevé o custeio de despesas com alimentagdo, transporte e utilizagdo dos demais componentes
necessarios a seu tratamento.

Em relacdo a necessidade de deslocamento para dar continuidade ao tratamento de satde, a Lei 045/07,

reguladora da Lei 8.080/90 que considera a alimentacdo, a moradia e o transporte como fatores condicionantes
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da saude, garante o provimento de condi¢des ao paciente e seu acompanhante em casos de necessidade de deslocamento
para dar continuidade ao tratamento fora do local de domicilio - denominado Tratamento Fora de Domicilio - TFD!?.

No ECA, as criancas encontram amparo legal para suas necessidades de atendimento e tratamento em saude. No
Artigo 7°sdo asseguradas politicas sociais publicas promotoras do nascimento e o desenvolvimento sadio e
harmonioso, em condicdes dignas de existéncia. J& o Artigo 11 determina que o Estado deva prover para a crianca os
medicamentos e suprimentos médicos que garantam sua sobrevivéncia. O Poder Publico ¢é responsabilizado pelo
atendimento especializado aos portadores de deficiéncia. No paragrafo 2°, o fornecimento de medicamentos, proteses
e outros recursos relativos aos tratamentos, habilitacdo ou reabilitagdo ¢ assegurado".

Mas, ndo basta o direito estar garantido na legislacdo e nas politicas publicas vigentes, para que ele seja de fato
implementado. Nos ultimos anos, pesquisando e trabalhando com as CRIANES percebo que um longo caminho ainda
separa os direitos dessas criancas assegurados pela legislagdo e sua efetivacdo na pratica.

Em encontros com profissionais da area, vem se procurando divulgar esses direitos, bem como desvelar a existéncia
desse grupo emergente de criangas ¢ adolescentes em nossa pratica diaria. Muitas vezes, o relato dos profissionais
tem apontado o desconhecimento sobre essa populagdo, bem como da legislagdo que as ampara e protege. Assim,
considera-se imperativo a necessidade de promover discussoes multidisciplinares sobre esse grupo que precisa de um

olhar especial e atentivo.
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