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APRESENTACAO

As ciéncias médicas, por conceito, compde o curriculo académico da saude clinica.
Na base PubMed uma busca por este termo ipsi literis versado para lingua inglesa, revela
que desde a década de 80 o numero de estudos publicados se mantém relativamente
constante ao longo dos anos mostrando, desta forma, a importéncia continua desta
tematica na comunidade cientifica. Nesta obra intitulada “A¢des de Saude e Geracao
de Conhecimento nas Ciéncias Médicas”, volumes 4, 5, 6, 7 e 8, esta relevancia é
evidenciada no decorrer de 95 textos técnicos e cientificos elaborados por pesquisadores
de Instituicoes de Ensino publicas e privadas de todo o Brasil.

De modo a operar o link indissociavel entre a acdo de saude e a geragcédo do
conhecimento, a obra foi organizada em cinco volumes tematicos; séao eles:

IV — Analise do cuidado em salude: genecologia e obstetricia preventiva;

V — Saude mental e disturbios do neurodesenvolvimento;

VI — Diversidade de saberes: comunicacgao cientifica na area de saude publica;

VII — Experiéncias educacionais: agcdes de prevencado, promog¢ao e assisténcia de
qualidade em saude; e,

VIIl — Saude em diversos aspectos: estratégias na interface do conhecimento e
tecnologia no cuidado do paciente.

O conteudo amplo e variado deste e-Book publicado pela Atena Editora convida o
leitor a gerar, resgatar ou ainda aprimorar seu senso investigativo no intuito de estimular
ainda mais sua busca pelo conhecimento na area das ciéncias médicas.

Boa leitura!

Luis Henrique Almeida Castro
Fernanda Viana de Carvalho Moreto
Thiago Teixeira Pereira
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RESUMO: Na pratica hospitalar sao evidentes
a dificuldade e desinformacéo dos familiares
quanto a procedimentos técnicos de cuidados
que as Criancas com Necessidades Especiais
de Saude (CRINAES)
sobreviver. Esses cuidados

necessitam para
interferem de
forma abrangente e significativa na vida dos
cuidadores, principalmente da méae, que passa
a organizar sua vida em torno das demandas

Acbes de Saude e Geracao de Conhecimento nas Ciéncias Médicas 7

do filho. Com o propésito de Educagdo em
Saude, apresentamos cartilhas educativas,
desenvolvidas com base em quatro premissas
fundamentais: 1%) Entrevistas com as maes
cuidadoras paraidentificacdo das necessidades;
2%) Consulta de opinido a especialistas na
tematica CRIANES; 3?)
cartilhas educativas; 4%) Validacao dos produtos

Elaboracdo das

concebidos por indice de Validade de Conteido
(IVC).
educativas

Foram produzidas trés cartilhas

abrangendo-se as principais
necessidades das maes em sua pratica de
cuidados, sendo: Cuidados de higiene da
crianca com necessidades especiais de saude;
Cuidados com a traqueostomia da crianca e
Alimentacdo da crianga com gastrostomia ou
SNG/SNE. As cartilhas educativas produzidas
configuram-se uma ferramenta valiosa para as
maes cuidadoras de CRIANES, pois fornecerao
informacgbes claras e concisas, no sentido de
capacita-las na rotina de cuidados com o filho,
visando uma abordagem integral do cuidado.

PALAVRAS-CHAVE:

Infancia. Saude da Crianca. Maes Cuidadoras.

Doenca crbnica na

Educacédo em Saude. Tecnologia Educacional.
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EDUCATIONAL BOOKLETS ON CARE PRACTICES FOR MOTHERS OF CHILDREN
WITH SPECIAL HEALTH NEEDS (CRIANES)

ABSTRACT: In hospital practice, family members’ difficulties and misinformation about
technical care procedures that Children with Special Health Needs (CRINAES) need to
survive are evident. Such care interferes in a comprehensive and significant way in the
lives of caregivers, especially the mother, who starts to organize her life around the child’s
demands. For the purpose of Health Education, we present educational booklets, developed
based on four fundamental premises: 1st) Interviews with caregiving mothers to identify
needs; 2nd) Search of opinion to specialists in the theme CRIANES; 3rd) Development of
educational booklets; 4th) Validation of products designed by Content Validity Index (CVI).
Three educational booklets were produced covering the main needs of mothers in their care
practice, namely: Hygiene care for children with special health needs; Care for the child’s
tracheostomy and Feeding the child with gastrostomy or SNG / SNE. The educational booklets
produced are a valuable tool for mothers caring for CRIANES, as they will provide clear and
concise information, in order to enable them in the routine of caring for their children, aiming
at a comprehensive approach to care.

KEYWORDS: Chronic Disease. Child Health. Caregiving Mothers. Health Education.
Educational Technology.

11 CONTEXTUALIZACAO

A analise SAUDE BRASIL produzida e organizada pela Secretaria de Vigilancia em
Saude traz que as estimativas de Taxa de Mortalidade Infantil (TMI) do IBGE e do MS
foram semelhantes para o periodo de 2010 a 2017. Contudo, a estimativa do IBGE foi
de queda em todo periodo analisado, enquanto que o MS salientou aumento no ano de
2016. Os grandes contrastes entre as regides brasileiras ficaram ainda mais patentes,
devido as desigualdades econémicas, sociais e politicas. O estudo também revelou como
principais causas de 6bito em menores de um ano, os fatores maternos perinatais e as
malformacdes congénitas (BRASIL, 2019).

As afeccbes perinatais, que compreendem intercorréncias a partir da 22% semana
gestacional e encerram-se no sétimo dia apds o nascimento também se correlacionam
ao surgimento da doencga crénica na populacao infantil. Essas afeccdes relacionam-se
as patologias maternas desenvolvidas durante a gestacdo, como o diabetes gestacional
e sindromes hipertensivas, mas também a outros fatores, como a prematuridade; asfixia
perinatal; transtornos respiratorios, cardiovasculares, hemorragicos, endocrinos e
metabdlicos, tanto do feto, como do recém-nascido (BRASIL, 2018). As malformaces
congénitas também podem se correlacionar a condicdo crOnica, como as doencas
genéticas. Nesse contexto, algumas criancas acabam necessitando de procedimentos
de alta densidade tecnolégica para prolongar sua expectativa de vida (GOES & CABRAL,
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2010; NEVES & SILVEIRA, 2013).

Nessa condicéo, grandes desafios emergiram para as Redes de Atencdo a Saude
da Crianca e, consequentemente, trouxeram a necessidade de incorporacdao de novas
tecnologias que fossem capazes de prolongar a sobrevida das mesmas, priorizando
novas estratégias de cuidados, baseadas em um modelo que atuasse de forma integral
(REZENDE & CABRAL, 2010; MOREIRA & GOLDANI, 2010; SALVADOR et al., 2015).
Surge a nova denominacéo para as criancas dependentes de tecnologias, as Criangas
com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES). Essa terminologia surgiu na literatura
internacional em 1995 (MCPHERSON, 1998), pelo Maternal and Health Children Bureau,
como Children With Special Health Care Needs (CSHCN), mas no Brasil, o termo Criancas
com Necessidades Especiais de Saude, comecou a ser adotado em 1999.

As CRIANES, frente a sua complexidade de cuidados, apresentam cinco conjuntos de
necessidades de saude: 1) Desenvolvimento, relacionado as disfungdes neuromusculares;
2) Tecnolodgicos, aos equipamentos que dao subsidios para estas criangcas se manterem
vivas, como a gastrostomia; 3) Medicamentoso, as criancas que necessitam de algum tipo
de medicamento, como os neurolépticos; 4) Habitos modificados, que se relacionam a
rotina de cuidados e 5) Misto, onde a crianca pode apresentar uma ou mais necessidades
de satde (GOES & CABRAL, 2010).

As dificuldades para os cuidadores familiares sdo imensas, ja que envolvem uma
sequéncia de processos e adaptacdes, que compreendem a aceitacdo da condicao
crbnica do filho, a adequacao da rotina familiar, as sucessivas internacdes e reinternacoes,
a necessidade de administrar medicamentos e realizar procedimentos técnicos, o que
sugere a dedicacdo em tempo integral do cuidador familiar (ARAUJO et al., 2009; GOES &
CABRAL, 2017). Dentro da estrutura familiar, a mae é a figura que acaba desempenhando
o principal papel de cuidadora do filho, pois em sua subjetividade, interpreta que esta
mais apta no processo de cuidar e suas agdes sdo todas direcionadas as necessidades
biologicas, psicoldgicas e sociais da crianca (BARBOSA et al., 2011).

A demanda de cuidados das CRIANES é complexa e engloba procedimentos
especificos, como a administracdo de dietas por sondas de alimentag¢édo; aspiracéo de
vias areas; manuseio de traqueostomia; banho no leito; curativos e outros procedimentos.
Nesse momento, a mae cuidadora se depara com a situacdo de ter que realizar tais
técnicas, o que exige habilidade e destreza, bem como adaptacdo do ambiente domiciliar
para a realizacao de todos os cuidados (ANDRADE et al., 2011; BARBOSA et al., 2011).

Entre os profissionais de saude, falta conscientizacdo sobre a importéncia do
seu papel em capacitar e orientar as maes para o cuidado com os filhos. Portanto, é
de suma importéncia, que os mesmos, realizem a educacdo em saude na sua pratica,
por meio da escuta qualificada, atenta e abrangente das necessidades destas maées,
partindo do principio da equidade e utilizando de ferramentas apropriadas, como uma
abordagem integral, linguagem compreensivel durante a explicacdo dos procedimentos
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e principalmente que insiram as mesmas como sujeitos participantes na realizacéo das
técnicas, onde busquem sanar suas duvidas e compreendam seus medos e anseios. A
partir do momento, que estas mées se tornam aptas para prestarem os cuidados aos
filhos, os profissionais, fornecem autonomia e criam ainda, uma relacdo de confianca, de
troca, tornando esse processo de adaptacdes menos doloroso (HAYAKAWA et al., 2010;
MORAES & CABRAL, 2012; NEVES & SILVEIRA, 2013).

Diante da condicdo de ter que cuidar de um filho com necessidades especiais de
saude, situacéo essa de cuidado complexo, que exige maior envolvimento e participacao
especialmente materna, é imprescindivel desenvolver estratégias que impulsionem a
educacado em saude para essa populacdo. Nessa perspectiva, apresentamos trés cartilhas
educativas desenvolvidas a partir da identificacédo das principais dificuldades e duvidas
vivenciadas por méaes no cuidado do filho com necessidades especiais de saude, as quais

tiveram o conteudo concebido validado por uma equipe multiprofissional de especialistas.

2 | TRAJETORIA DE DESENVOLVIMENTO DAS CARTILHAS

A construcdo das cartilhas educativas contemplou quatro pilares fundamentais:
entrevistas com as maes cuidadoras, abordando suas principais duvidas e dificuldades;
opiniao de especialistas multiprofissionais sobre o tema para garantir uma viséao holistica e
integral das necessidades das CRIANES; busca na literatura em base de dados qualificadas
que permitiu a fundamentacao teé6rica dos temas concebidos nos materiais e, por fim,
validagédo das materiais produzidos por indice de Validade de Contetdo (IVC) (EGGER-
RAINER, 2018). A producao dos materiais, com propdésito de Educacdo em Saude para
as maes cuidadoras, também considerou as diretrizes recomendadas por GRIFFIN et
al. (2003) para materiais da area da saude: nivel de legibilidade da informacéo, grau de
alfabetizagdo ou habilidade de leitura do publico alvo e caracteristicas ideais de design e
layout para se alcancar a efetividade do material educativo no formato escrito, motivacao

para leitura e cultura da populagéo foco.

3 1 RESULTADOS

As trés cartilhas educativas produzidas sdo apresentadas nas Figuras de 1 a 3,
consistindo de:
+ Cuidados de Higiene da Crianca com Necessidades Especiais de Saude (Fig. 1);

+ Cuidados da Traqueostomia em Criancas (Fig. 2);

+ Alimentagao da Crianca com Gastrostomia ou SNG/SNE (Fig. 3).
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A HIGIENE ORAL E O BANHO
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F rrdios 4 drices
.. -i
- sfregue as =
a paimas das méos G ‘
S8 LT e ol
= Erpague s terrente
B Entrelace of dados
para kvar cacta um
dalns
ou procure atendimento
Esfregue as Lnnas A de urgncia.
ﬂ TWrS. P Ts. 5 ﬂ
e Sepe BT At S0s COn
B r urra oalna e
\ Esfregue
E- L rées ol 1
sambém os punhos
17
L
BIBLIOGRAFIA CONSULTADA e
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P07 20T -OOTE] il
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205

Carvalho WO Markus JH Absgoe KT Girsld & Campos T2

a peale do recam nascido [1 et B0

- Culdadas com o babs pramatunc:

et |, Hibssrdn Pl (GP ) TIERP
el e

v brfsibafprupasifgpeccaiobmtos/LivroPramaiu

= bl gl
st]. R s

O19]. D spsn el am:

IG5

e
Faculdnda de Madicine da Marilia
18 2008

Figura 1 — Cartilha Educativa Cuidados de Higiene da Crianca com Necessidades Especiais de Saude
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Faculdade de Medicina de Marilia
2019
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Giuenicla mie, este manual educativo representa o
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cormecrmerto, radendd clansk
: ; CTRaMCSs Corm necesslad
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Paris Angékcs spchedln = Marlis - Facubdncde oo Modicins procedimenhos téonicos

TOrEr SEU
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iar do sou filho o os

Gustaraimos die char urmas mensagent
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Leis

= Lei Brasileira de Inclusfo da Pessoa com Deficigncia:
garante &5 criancas o dirgito dade & no discriminacio, a
roabilitacio, a moradia, ao transporta g ibilickacle

+Lei Orginica da Assistincia Social (LOAS): garante o
Benaficic de Prestacho Contingada (B88C), através de um
saldno mimimo mensal a criancas com necessidaces aspeciais
da saude

A guem recorrer

. Defensaria Publica: presta assisténcia juridica
gratuita o BLSGas gue nda podem
pagEr gor @ Servico.

Centro de Centro de Referéncia de
Aszisténcia Social {CRAS): ossibilita
origntacdaes sobre beneficios sociais, como o
BFC e oacesso para  conseguir  fraldas,
meedicamenios @ materials para |':r-"|r=-:‘||r"|u"':'|
técnicos

“n

i
i

Estratégia da Sadde da Familia (ESF):
prasta atendimento am %
ancamirhamente para cutros satores da salde,
comao hospitais, ambulatorios & unidade de
pronto atendimento, Possui atendimento com
psicédogo, dentista, médico, enfermeino
assistente social @ etc..

ke

LEGISLACAO E DIREITOS

Certamente, vool mae, deve estar se gquestionando sobre
gquais beis e dirgibos gue dio protecka para a seu filhe,

portanto, vamos b;

Politicas Publicas de Salide

! ECA- Estatuto da Crianca e do Adolescente:
é- Q.l Garante o dire
T poadignidade, A

taria, & pducaclo, & cultura, ao esports & &0
lazer.

) & vida @ B sadde, a0 respeita

anviviéncia familiar ¢ comuni-

PMAISC Politica Nacional de Atencio Integral a Salde
da Crianca:
Garante atendimento as crigncas, acesso para
actas e promaoc pravencan, protecio,
tratamenta @ reabili Ao

05

A VIVENCIA E O CUIDAR DO FILHO COM
MECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE

A familia se sente de
a naticia do filko ©
sonhado por Nove Mmeses, arm [ar
sentem tristera pala parda dioe filka i
crianga real, que precisa de amor @ cuidado.

Fases:

Durarte o de cuidar do seu filho,

NBOESSICAR

BP0 Aigurmas Fases:

» principalm
FoabiE a da condick iaal cla 9, i B N
PRMSAr nfic pode estar aconte o comiga”. Esse
pensamantn permanace por um tempo atd que vood estaja
mais proparada para lidar com a situacio

RAIVA: voca pode manifestar este sentimento e se perguntar
"Por que eu?”. Messa maomentc, pr re transferir sua raiva
buscando novas priondades para sua vida & do sew filho.

DEPRESSAO: se materlaliza por um sentimento Intenso de
desampars ¢ bristeza,

AC EI'I'A¢.|;D: com o tempo, YooR acaitard a sibusacic g em ver
de se quasticnar “Por que au?, wool encontrard maneiras de
viver e cuidar do filho com necessidade especial de sadde,

HEGUCIP.C.RQ.‘ asse sentimento & atrelado a espintualidads,
através de promessas ou sacrificios.

ar
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des ndo experimantam esses sentimantos na ordem
aprasanta pois podem senti-kos em ocasi®es especificas ou
experimenta-los de uma vez

Procure sempre CONVersar = Sxpor seus senbmentos. |sso
permitira elaborar melhvoar o gue esta vivenciando e bte trara
lorcas para enfreniar esa siluacio

Com o tempo, ook perceberd que cuidar de uma crianca com
necessidades especiais de salde ndo & impossivel & a vida
comecard a se acomodar @ assumir o curso proprio.

para supearar gualguer outro
ocié descobrird
ACREDITE!

sentimento.
um mundo n

o8

O chjelivo da aspirecio @ remover secrecoes, ajudanda a
crianca a raspirar malhor, & aspiracio pode sar realizada pela
canula da tragquecstomia, nariz @ boca, e deve ser faita sempre
que a crianca tiver tosse, ruldos e secrecias

Materials que vood preclisard:

Aspirador elétnco portatil domiciliar, sonda de aspiracac de
tamanho adeguado a0 da crnanga, frasco coletor de secreches
contends dgua, extensao de aspiracan, luvas de procedimentc
& solucao fisioldgica a 0.9% (ampola de 10mL)

Passos para a aspiragio:

1.Coloqua a crianca com a cabsceira da cama levemante
olavada;

2, Lava as mios

3. Ligue o aspirador o abra 5 tolucho fizicldgca

4. Pegue a sonda de aspiracic @ conechs na extensdo;

5. Cologue &t luvas,

6. Cologua gotas de soluclo fisicldgica na traqueostomia, no
midamo 0,5 mi;

7. nicle a aspiracio SEMPRE pela traguecstomia;

8. Com a mio dominania, segure a sonda, introduzindo bem de
leve na tregquecstomia abé encontrar urme resiFtdéncis &« com a
Mg nao domirante segure & extensdo dobrada;

9. Solte a extensdo ¢ retire & sonda, girando entre os dedos e o
podegarn, aspirando as secreces;

10. Repita o procadimanto guantas vazes foram nacassdrias,
sampre intercalando com wum periodo de descanso da
crianga;

11, Com a masma sonda. aspire @ nariz @ depols a boca, que
tambam contém secrecdas. Flgue atenta para ndoc machucar,

10

ASPIRACAD DA TRAGUEDSTOMIA E VIAS AEREAS

CONHECENDO A TRAGUEOSTOMIA

& Traqueostomia € um
procedimanto cindrgico
feito na traqueia, um drgao
localizado na parte anterior
o [ai ara Tl ey [=TH]<] I3
FESpONS izl Por corduzir o
ar da boca & do nariz para
os pulmbes. Meste local, €
introduzide um tubo de
rmetal ou plastico, chamado
de CAMNULA TRAGQUEAL
gue permili a respiracho da
crianca

Trasduseclinmia

Para realizar o3 culdados
com a tragueostomia do
seu filho, vocé receberd
treinamento da equipe de
saude.

o9

Sequincia do aspiracio:
1 Traqueastamis
¥ Mariz
' Boca

ATENCAD

Durante todo o procedimento figue atenta para ndo
machucar a crianga, incomoda mas nao doi

Higienizacdo dos materiais utilizados apds a
asplracio

1.0 frasco do aspirsdor & a extensio devern ser lavados todos
04 dias Com Agua & sabbo)

2. Cologue a sonda na dgua limpa para lavar o extensor;

. Lave a sonda & cologue na embalagem de plastico. A sonda
pode er usada mais de uma ez no dia, porém deve Ser
trocada todos o5 dias

4. Lave as mios

n
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3, agua filtrads, compressa de
3 ee 10miL)

Passos para a higienizagio:
1. Cal

.||l'..‘:_

2 .Lave as maocs

X . Limpe a extremidade externa da chnula de 1
corm a Agua Tiltrada

4., Faca apenas um movimento com cacla comprassa de gaze @

descarta;

mula de traguestomia cor

IMPORTANTE
rarsdril G

mika do sed filhe, se exste

O € pus. Caso

O arificio

FUEAr Cremes SI0Ois,
msetos (MosCas &

parfum

formigas), a

Quando fe

desinsufiar

macdico ird informar a quan cack ickeal e ar Faatrdt insuflar o

INTERCORRENCIAS

O gue devo fazer s¢ a cinula de tragqueostomia sair
{decanulagio acidentaly ou o cuff desinsuflar
T tir 5 derd reposicionar a c

tenha dividas

ae
kre
irm

AT

atarmente 0 SErvic

Se o culf desinsullar, nsufle com 8 guantidade de ar

v desinsufiada,

SAMU

192

ou procure atendimentlo
de urgéncia.

14

e a4 LFIanca ::l"l-::||'|_ cm o pescoco evements

Qquecslamia

{0 SEMpIre apenas
Apos

are embebida

TROCA DO CADARCO
E FIXACAD DA TRAGUEOSTOMIA

we ser realizada apds o
secreches no cadar
favel que vood estel

a pessoqa

Materiais que vocé precisara:

Luvas de procedimento, sgua liltrada, cadarco
compreassa de gaze o soluclo fisioldgica a 0.9
10mL 3

Passos:
1. Aspire a tragueostomea e T Quanda
vias ca antes colooue d
e ines a troca do cadarpo dobradas am
avitando assim  tos @ a da t
possivel saida da canula da
Lregquecslomia;

x da cria

5

B,
AlA na CriAanca;

2, Corte 5 cals 5 antgos

ITEE  Sjas B O cadarg
enguanic sec o tubo de juste o sufic
traquacstamia  firme L possival ink
na legar;

8  retire a5

re O Calaros dar

extremidade
asse a outre
raviEs

ral da ch

5. Repita do outro lado
&8, A

i lateral do pase

firtas

BB GRAFIA COMSULTADA

R vinlars F

1o_aritmctAnmps pic=S

AW CHOF

Fiangs & oo
Jramil Lein
im assiands
schs, HEE

Politics Meconael de
w3 dTiilo do
Briwic cim Sadde; 2016

a_Ekracusastomia_cancer_leringe.po!

2RO AT-micrecatalin-varen

Figura 2 — Cartilha Educativa Cuidados da Traqueostomia em Criancas
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ALIMENTA{;&D DA CRIANCA COM

GASTROSTOMIA
OU SNG/SNE

MARILLA
2019

Esta ficha fiol elabomda pela Bllicbeca da
Faculdade de Medicina ce Marlia

C1F2a  Camargo, Marilia Rilssero da Rocha
Almantaclo da crianga oom gastrostomia o
Far ik v da da F
THL-

dacle cle

L Gostesmomia. 2 Mutricho enieral. 5. Mutnicho da crisngs

Apoko Bnonceio  Coondenacie de  Apedecoamento de  Pessoal da bl
Sugsericor-CAPES - PROAP 195,205

Fie-Facikiia o Meckcing da Marla, Decpina de Erncriclogia Homana, S Honbs
Carmnsle, (00 - Dairo Fragata, CFP TSES00 - Madks, 580 Pauia Telkrs (M)
24024762, g-mait mespacelivEgmaiioom, ma_rinanbtumyshoaoomibr

Projeto grfion, degramacio o lustracio: Peco Feies

Coppyright 200

Tocds cs dieilos eservades. Merhuma pome desta obva pode Ser Feproduzicl ou
ravrratichs che cuisicp s Fomma o por cl gy s shetndnin, recine locxead,
ek 0L DUITD, 5018 SULDNZRCAD provis dos sutones

MARILIA RIBEIRO DA ROCHA CAMARGD
FERMAMDA PAULA CERANTOLA SIQUEIRA
MARIA AMGELICA SPADELLA

ALIMENTACAD DA CRIANCA COM
GASTROSTOMIA OU SNG/SNE

1 ERICAD

Marilia
Faculdade de Medicina de Marilia
209

Mensagem as Mies:

Querida mae, este manual educatheo representa o deses de mualkas
FRBITISES, U, SOmo wooh, gostanam de ter um malenal para ajudar
a cuidar da filho no dia a da

Temos o propdsio de esdarecer suas dividas & aprimoror seu
conheomento, trazendo clareza sobre a legislacio & dirsitos das
criancas com necessicdades especas de salde, os sentimeantos que
ook pode expenimentar no processo de culdar do seu filg e os
procadimentns tATnIcos,

Gostaramos de debar uma L= gt = )]
Com carinho
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reabilitacic a maradia, 4o transporte ¢ a acessibibidads

+Lel Orginica da Assisténcla Soclal (LOAS): garante o
Bensaficio de Prestacac Conbmuada (BEPC), através de um
galario mmimo mensal a crancas oom necessicdad BE A
de sande,

A quem recorrer

Dafensoria Pdblica: presta assisténcia pundica
r -y gratuita aguelas pessoas que nao podem

PUBLICA PEGAN BOF BEEE SErVICH
o Centro de Referéncia de Assisténcia Social
éixi (CRAS): possibilita  orientactes  sobre

mmmm—ie  beneficios sociais. como o BRPC e acesso para
conseguir fraldas, medicamentos @ materiais
para procediments Ecmnicos.
Estratégia da Sadde da Familia (ESF):
presta atendimento em sadde &

SatnincdoFermn  SNCaMinhamento para outros setores da

sande, comg hospitals, ambulaldrios ¢
urniched @ pronto atendimento. Possui
atendimenta com psicdlogo, dentista, médico,
enfermairg, assistente social & atc

06

LEGISLACAO E DIREITOS

o sobre
a seu filho

G B mbe L
quais leis ¢ dirgilos que déo
portanto, vamaos la

meeritE, Vo

Politicas Piablicas de Sadde

[~ ECA- Estatuto da Crianca e do Adolescente:
Q.I Garante o direito 4 vida e & sadde, a0 respeito
el T | dignidade, & convivéncia familiar e comuni
tara. a educacao, a cultura, ac espd e oD
aTer.

Politica Nacional de Atencio Integral & Sadde
pNAISC da Crianca:

Garante atendimento &8 criancas. s0oesso para
i, prevencha, proltecio
itas

de pr

mpnbcy @ reak

05

A VIVENCIA E O CUIDAR DO FILHO COM
MECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE

a e sente desestruturada e

oM Medo Quanco recebe

pecial de sadde. O -]
nac esta la e todos
sentem tristeza pela pe mo idealzado. Mas existe uma
crlanca real, gue precisa dé amar & culdada.

de culdar do seu filho, vocé pode

a NEGA(J.D. uma reacao que ooorre principalmente quanck
se recbe A nolicea da condicio especial da crianca, & & normal
pensar: "lsso ndo pode estar aconlecendo comigo Essi
pansaments permanece por um tempo até que vood estoja
mais preparada para lidar com a situacao

RAIVA: voce pode mandfestar este sentimento & s& perguntar

“PFar que eut, Messe momento, procure transferir sua raiva,
buscanda novas priordacss para sua vida e do seu filho

55)‘.9.— =& materializa por um sentiments intenso de
iparo e tristeza.

ACEITACAD: com o tempo, wood 2
e se guestianar “Pos gue eu?, vood encontrard maneiras de
wiver & culdar do filho com necessidade especial de sadde.

ara & 'illllﬂf:‘-ﬁﬁ & @m wax

HEGOCIACAD: esse sentimento & atrelado a espiritualidada,
atraves de promessas ou sacnficios

o7
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Thas: A AT st MR AT sesss SRl mes s e orcher GLALS SAD AS MANEIRAS DE ALIMENTAR
3] s pode paficas ol UHA CRIANCA COM MECESSIDADES
T WL ESPECIAIS DE BAUDE

Quends a aimeniacdo pila boca & redfiente ou imposaisal,
an e ] s N&E 38 CAATCA O T resalor sl
AlriFad a0 ¥ 30 O b LD, Miekhh O 5, Zanda
Cum bubss firio, rmsc koo Hesivel ) leea & dicks dictamente cema o
selirmnag s rbesling

Praocues IEMEre CCEANMECARN & DO SErs ssrhrmsrias L u]

Famrbis Iaborar redhior o G &t viseraianck e TNa

Iorpas para enfrenbar =sos dhpscha

Com o lempo, voc# perrebserd gue ouicar de yma CTisncs com

i cetl ki especiain e saccks Ao & impcateal @ a sida

COMBCArS § 5C BCamodar o B55Um OUFso pRapTia
_ WVia K trice ou O
.f o, 5okl & paSSACT oD NI ol oell Boch e s
" direcions abd o inteshne delgsda, oue @ o ocal
L PP o S I r s oa rulnadlaks dcd abimdnbcsh S0
absoryickas

Filho & mslcr & aErs sus
B3 saperar qualqu

wribrrnlo. Voo o
LI Ml s noyn, ACREDITE!

B

Wi Haddbmarica ou Oroanldrica
i3, onica & passana pelo narlz ou oo a boca o s
chrec ki abie i deshngG cekgsca

=4
Gastrastomis
& gonda & implantads CFURJCaMETtE o P
i 10 (AN ST 0l ) 8 e T AT BT LT
I erificin | hiel afvesiba P GEldenada

COMO PREPARAR A DIETA

. = rdbo importanbe que sejsm bomsdos alguns cuidados com s
b che realizar o prepaca da dele, voch o e Gonbsecer G =

t de distee L HRIHTHE ME TR THEL s prHpar da cinla, relspsncEnls oa
R 1 L Do, pars avikar Conk o ira oo,

AuE EATEER A% [iegia i hedjiie O hoacid e P
Thasrs OO dagiad & bzt reghzacis ]
cnibo pries oe prrapsaro da chata
Farmula infantl: & rdemola Diata enberak &, clohs orboral arepsrar & ciala :"“'* ':-’:
nlarlil & &= pa Fehoada ks s i i o Vpueda ;1;";“:__._;"?:::'.;'
para criancas stk Um ano de ndicads a partir ce 1 ano de 1 ]
Kl CRCH UGl FREFARD DA FORMULA INFANTIL EM PO OU
DIETA ENTERAL EM PO
N1 -Ee SRR O Al O Saksada o D 1@ O cansdma
& 3 30 dias S & Al [ LS ]
sioedr oo hirmmiula o e, i
yedusdo colhe greachacs & FPEsco © [
1. Migiemize ok 2 malenal coar dlconl 70% anles ce fassr &
rrasd Lire
BETAE CARBRAS, fakae paly prigas mbs, rks ok sec s s, 2 Prepsim @panis e cpanDoice da dela sim s prescrilag
e oo guantdede de agua o recomendada ssicprn
IHEORTAMTE temparatufa ambiante

A, Hislure=a <o a quartelede do g ik,

Cobaque o contelda pragarade noe Fasco da dieta;

L
=
Cads uma dessad Mmoo oo deatas ta e of el
L
&, Comeche o Bquipo no rasco da dista
T
i

dienerbe o« DENE-BE togi b & socomiondscio ok o ica ¢
i bames recomerd pros pes b peedisirs o rgirclondsis gue
Roormpanba A crisnce

Rbine o ar oo eetereio oo erpip;
Conschar o scpups & soncds ou gaxtrostomis cis crangs;
9. Siga os passos de coma sdiministrar a dieka na pdqra 15,
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FREFARD D DIETA ENTERAL LIGUIDA
Saishemn dols fioos & de sisterns aberbo ¢ o de siskerna

il
B

it

e

Sistama Aberta: «

GUR TR N e 00

1.%orfoues 2 data [ [
w ek i o
2 . Hhglentze a embaagemn o
e xim e, sAabwa w
Bicon] T
3. Agite o comntedda anlas

de colocar mio fresco de dieka;

4. Calagie < <
preparadoc o reecs e
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Figura 3 — Cartilha Educativa Alimentacéo da Crianga com Gastrostomia ou SNG/SNE

41 CONSIDERACOES FINAIS

Frente as consequéncias e complexidade dos cuidados que as CRIANES requerem
€ imprescindivel o olhar atencioso para as maes cuidadoras, no sentido de contribuir
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com sua rotina de cuidados com o filho, capacitando-as e ajudando-as no enfrentamento
da situacdo que vivenciam. Também é fundamental que a Politica Nacional de Atencéao
Integral a Saude da Crianga, o Estatuto da Crianga e do Adolescente e a Lei Brasileira da
Pessoa com Deficiéncia, ganhem espaco na sociedade e nas redes de ateng¢do a saude,
para o atendimento integral tanto das méaes quanto das CRIANES. A capacitacdo dos
profissionais de saude para o exercicio da educacao em saude e o preparo dos servigos
em seus niveis de atencdo também sdo fundamentais, para que possam abranger as
necessidades de saude dessa populacdo. Neste contexto, as cartilhas educativas
produzidas representam ferramentas valiosas de educagdo em saude, pois contribuirdo
com informagdes que irdo ao encontro das necessidades emergentes dessas maes
na pratica de cuidados, proporcionando as mesmas autonomia € empoderamento na
execucao dos procedimentos junto ao filho com necessidades especiais de saude.
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