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Abstract

The objective of this study was to describe the de-
pendence on technology and use of rehabilitation
services by children and adolescents in a maternal
and child hospital in Rio de Janeiro, Brazil. Using
a cross-sectional design, the following variables
were analyzed: gender and age of the children
and adolescents, socioeconomic characteristics
of the family, technology dependence, and use of
rehabilitation services. The majority of the study
population consisted of preschoolers (56.3%),
boys (568.3%), residing in Greater Metropolitan
Rio de Janeiro (89.3%), from low-income families
(70.9%), and cared for mainly by their mothers
(93.8%), who in turn have low schooling (564.2%)
and are unemployed (89.6%). Of the entire study
population, 22.9% were dependent on more than
three different technologies, with medication as
the most prevalent. Government and nonprofit
institutions fund the rehabilitation, and physical
therapists are the most widely used health profes-
sionals during treatment (60.4%). The target hos-
pital provides all of the specialized medical treat-
ment and most of the rehabilitation.

Rehabilitation Services; Biomedical Technology;
Child; Adolescente
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Introducao

Os adventos da revolug¢do médico-tecnoldgica
provocaram um aumento na incidéncia e na pre-
valéncia de doencas cronicas e no nimero de
criancas dependentes de tecnologia para viver 1,2.
Os dependentes de tecnologia sao definidos co-
mo os que necessitam de um dispositivo tecnol6-
gico para substituir uma funcao vital do corpo, as-
sim como cuidados continuados de enfermagem
para afastar a morte ou futura incapacidade 3.
Essas criangas apresentam diversidades médi-
co-clinicas que sao refletidas pela incidéncia e
gravidade das suas incapacidades associadas 4
e niveis de necessidade e complexidade de cui-
dados relativos ao dispositivo tecnolégico que
incorporam 5.

Estudos realizados acerca dessa populacao
especifica, evidenciam uma falta de acompa-
nhamento adequado de tais criancas apds a
alta hospitalar 6,7 sugerindo uma estrutura in-
suficiente da rede de assisténcia em suporte de
reabilitacdo 89.

Além disso, adescricao dos detalhes do acom-
panhamento reabilitacional das criancas estd re-
lacionada especialmente aos pacientes atendi-
dos em regime de assisténcia domiciliar, normal-
mente dependentes de altas tecnologias como a
ventilacdo mecénica 510. O perfil ambulatorial
do acompanhamento reabilitacional encontra-
se associado a estudos realizados com criangas
que apresentam atrasos do desenvolvimento ou
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que sdo portadoras de incapacidades 11,12, porém
tal perfil ndo explicitava se as criangas possuiam
algum tipo de dependéncia tecnolégica ou nao.

A falta de informacdes adequadas a respeito
das caracteristicas da dependéncia tecnoldgica,
como da descri¢do das demandas por cuidados
reabilitacionais dessa populacao especifica, di-
ficulta as acdes de planejamento e organizagdo
dos servicos de assisténcia em satide no que tan-
ge a integralidade dos cuidados.

Este estudo objetiva descrever as caracteristi-
cas da dependéncia tecnolégica, como também
as demandas reabilitacionais de criancas e ado-
lescentes atendidas no campo ambulatorial, fora
do regime domiciliar, cuja escolha estd justamen-
te na possibilidade de detectar o aparecimento
de um perfil diferenciado de dependéncia e/ou
demanda de cuidados, verificando, assim, até que
ponto elas se assemelham independentemente
da patologia, estado ou incapacidade da crianca.

Métodos

Optamos por um estudo transversal, cujo cam-
po de estudo foi realizado no hospital mater-
no-infantil do Instituto Fernandes Figueira da
Fundacao Oswaldo Cruz (IFF/FIOCRUZ), que
desenvolve atividades assistenciais de ensino e
pesquisa. Essa unidade foi escolhida para o pre-
sente estudo, por desempenhar papel de centro
de referéncia nas especialidades de neonatolo-
gia, cirurgia pedidtrica e genética médica, recebe
criancas com variados graus de gravidade e ne-
cessidade de cuidados.

Nossa amostra de estudo foi composta por
48 criangas e adolescentes entre 1 e 16 anos, em
acompanhamento nos ambulatérios especiali-
zados do hospital, durante o periodo de maio a
julho de 2006. O processo de selecdo se deu por
meio da escolha de ambulatérios com maior de-
manda de dependentes de tecnologia, e o tama-
nho da amostra foi estimado levando em conta
a prevaléncia (63%) da tecnologia mais utilizada
pela populacao de estudo (derivacdo ventricu-
lo-peritoneal), com nivel de confianca de 99%
para um total de quarenta criancas. Escolhemos
acrescentar 20% a mais de crian¢as com o intui-
to de proporcionar substituicdes para possiveis
perdas. Os critérios de inclusdo foram criancas e
adolescentes dependentes de tecnologia na épo-
ca do estudo, ndo internadas no hospital.

A coleta de dados foi realizada por meio de
prontudrios e aplicacdo de questiondrio res-
pondido pelos pais das criancas nos dias em
que compareciam ao hospital para a consulta
ou atendimento ambulatorial. O questiondrio
foi construido com itens de resposta abertos e
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fechados, subdividido em trés partes. Na pri-
meira parte, foram levantadas as caracteristicas
demograficas da crianca (sexo, idade, regioes de
origem), sécio-econodmicas do cuidador (escola-
ridade, vinculo empregaticio) e da familia (renda
familiar). Na segunda parte, foram coletadas a
patologia de base e a dependéncia tecnolégica
(idade do inicio da dependéncia, niimero e tipo
de dependéncias). E a especialidade do profissio-
nal de reabilitacao, espagamento entre as sessoes
de tratamento de reabilitacdo e servico de reabili-
tacao utilizado como ultima parte da pesquisa.

As varidveis sécio-economicas (escolaridade
e renda familiar) foram estratificadas segundo
o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) e os tipos de dependéncia tecnolégica
definidas segundo critérios do Office of Tech-
nology Assessment dos Estados Unidos (OTA) 3
e de Cunha 13. A especialidade do profissional
de reabilitacao foi definida segundo as Portarias
ne. 303, 304 e 306 do Ministério de Satde 14,1516
que apontam os profissionais que constituem
uma equipe de reabilitacdo. Os tipos de servigos
de reabilitacao foram estratificados em: hospi-
tal ptblico (Sistema Unico Satde — SUS) [IFF/
FIOCRUZ]J; filantrépico com convénio com o
SUS [Associacao Brasileira Beneficente de Re-
abilitacdo (ABBR), Associacdo Fluminense de
Reabilitacdo (AFR) e Associacdo Pestalozzil; fi-
lantrépico sem convénio com o SUS [Associacdo
de Assisténcia a Crianca Deficiente]; instituicao
particular; escola publica [municipal, estadual
ou federal]; e outros, reconhecidos como: insti-
tuicdo publica nao estatal sem convénio com o
SUS [Rede Sarah de Hospitais de Reabilitacao], e
mais de uma das institui¢des citadas acima.

Para a construcdo e andlise dos dados foi uti-
lizado o programa Epi Info 2000 (Centers for Di-
sease Control and Prevention, Atlanta, Estados
Unidos).

O projeto deste estudo foi aprovado pelo Co-
mité de Etica do hospital em 5 de abril de 2006
sob o documento de registro n°. 059/05. Os pais
que optaram por participar da entrevista respon-
deram ao questiondrio, assinaram um termo de
consentimento livre e esclarecido apds terem to-
mado conhecimento dos objetivos do estudo.

Resultados

Caracteristicas demograficas e
sécio-econdémicas

A populacdo de criancas e adolescentes depen-
dentes de tecnologia é composta em sua maio-
ria de pré-escolares (56,3%) do sexo masculino
(58,3%), cuidados sobretudo pelas suas maes



(93,8%), que possuem escolaridade menor ou
igual ao primeiro grau (54,2%) e nao trabalham
(89,6%). Sao oriundas de familias com rendimen-
tos mensais de até dois saldrios minimos (70,9%),
residentes em sua maioria na regido metropoli-
tana do Estado do Rio de Janeiro (89,6%), sendo
53% moradores de municipios diferentes do Mu-
nicipio do Rio de Janeiro (Tabela 1).

Caracteristicas clinicas e dependéncia
tecnoldgica

A maioria da populagdo estudada (87,5%) é de-
pendente de algum tipo de suporte medicamen-
toso. Pode-se observar que, de todas as depen-
déncias tecnoldgicas encontradas, houve uma
predominancia (41,6%) daquelas relacionadas a
algum grau de déficit, seqiiela ou incapacidade
relacionada ao sistema respiratério (Figura 1).

Tabela 1

UTILIZACAO DE SERVICOS DE REABILITACAO

A dependéncia tecnoldgica iniciou-se numa
fase bem precoce de vida, sendo metade dos in-
dividuos do nosso estudo jd dependentes de al-
gum tipo de tecnologia com menos de um més
de vida. Com relacdo a patologia de base, 70%
estavam relacionadas a patologias congeénitas,
sendo 50% ligadas ao sistema nervoso central.

A complexidade dos cuidados dispensados a
tal populacao também foi um marco a ser des-
tacado, ja que cerca de 56,3% dos individuos
apresentava de dois a quatro diferentes tipos de
dependéncias tecnolégicas.

Utilizacdo de servicos de reabilitacdo

Toda a populacdo de estudo realizava acompa-
nhamento médico no hospital materno-infantil
campo do estudo; 81,3% j4 haviam recebido al-
gum tipo de orientagdo por um profissional de

Distribuicédo da populagado de estudo segundo caracteristicas demograficas e sécio-econdémicas. Instituto Fernandes Figueira,

Fundagdo Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro, Brasil, maio a julho de 2006.

Variaveis n %
Faixa etaria (anos)

1-6 27 56,3

6-11 15 31,3

11-17 6 12,5
Sexo

Masculino 28 58,3

Feminino 20 41,7
Cuidador principal

Mae 45 93,8

AVS 2 42

Avd 1 2,1
Escolaridade materna

Até 1e grau 26 54,2

20 grau 22 45,8
Vinculo empregaticio materno

N3o trabalha 43 89,6

Trabalha 5 10,4
Renda familiar (salarios minimos)

Até 2 34 70,9

2-10 10 20,9

Sem declaracédo 1 2,1

Sem rendimento 3 6,3
Regides de origem

Metropolitana 43 89,6

Baixada litoranea 3 6,3

Médio Paraiba 1 2,1

Baia da llha Grande 1 2,1
Total 48 100,0
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Figura 1

Perfil das dependéncias tecnoldgicas encontradas na populagado de estudo. Instituto Fernandes Figueira, Fundacao Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro, Brasil, maio

a julho de 2006.
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assisténcia social. Das 48 criancas estudadas,
81,3% foram identificadas em tratamento de
reabilitacdo, ou seja, aquelas que estavam rea-
lizando acompanhamento de tratamento com,
no minimo, uma das seguintes especialidades
terapéuticas: fisioterapia motora, fisioterapia
respiratdria, fonoaudiologia, terapia ocupacio-
nal, psicologia e enfermagem. Dessa maneira foi
possivel identificar que o fisioterapeuta motor
(60,4%) é o profissional mais utilizado no trata-
mento de reabilitacdo por essa populacdo espe-
cifica (Figura 2).

Os tratamentos de reabilitacdo (fisioterapia
motora, fisioterapia respiratdria, fonoaudiologia,
psicologia, terapia ocupacional e enfermagem)
sao especialmente realizados em instituicoes fi-
lantrépicas conveniadas e nao conveniadas ao
SUS e no SUS (hospital ptiblico) (Tabela 2), por
regimes de acompanhamento semanal ou bis-
semanal.

Discussao

A maioria das criancas (53%) do nosso estudo
reside em municipios diferentes do Municipio
do Rio de Janeiro, onde se localiza o centro de
referéncia para o tratamento dos cuidados espe-
cificos, obrigando o deslocamento da maior par-
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te das familias para procurar um atendimento
adequado. O fato coincide com os achados dos
estudos qualitativos realizados com os familiares
dos dependentes de tecnologia, que indicam que
os pais referiam sentir-se sobrecarregados com
os cuidados dedicados aos seus filhos, ja que se
viam obrigados a aprender a lidar sozinhos com a
complexidade tecnolégica e assisténcia necessa-
ria para a manutencao da vida de seus pequenos
por causa da inexisténcia de profissionais espe-
cializados em tais cuidados proximos de seus do-
micilios 6,14,17,18, Além disso, 0os equipamentos es-
pecificos, necessdrios para os cuidados das crian-
cas como ventiladores, aspiradores, cateteres,
tubos de traqueostomia e medicamentos como
antibiéticos ou oxigenoterapia, ndo eram encon-
trados nos servicos comunitarios, demonstrando
adificuldade de se encontrar redes de servicos de
suporte adequados na comunidade local 9,19. Va-
le ressaltar que o presente trabalho foi realizado
tendo como populacdo de estudo a clientela de
um hospital do SUS, referéncia na drea materno-
infantil. O fato impde limitacdes a este estudo,
impedindo-nos de realizar validacbes externas,
uma vez que nos proporciona uma visao restrita
da realidade dessas criancas no Brasil, tanto pe-
la inexisténcia de estudos nacionais a respeito,
quanto pelo fato de este trabalho restringir-se a
uma clientela de um hospital do SUS.
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Figura 2

Distribuicdo da populacdo de estudo segundo a demanda por tipo de profissional de reabilitagéo. Instituto Fernandes Figueira, Fundagédo Oswaldo Cruz, Rio

de Janeiro, Brasil, maio a julho de 2006.
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As variagOes regionais de servicos e profissio-
nais especializados sao conseqiiéncias de desi-
gualdades econdmicas inter-regionais 4 com re-
flexo sobre a capacidade local de financiamento,
repercutindo assim no tamanho e complexidade
da rede de servigos 20.

Nossos achados evidenciam uma populacao
de dependentes de tecnologia, acompanhados
no campo ambulatorial, com doengas de base
congeénitas (70%), relacionadas principalmente
ao sistema nervoso central (50%), cursando com
desordens de desenvolvimento como as mielo-
mielingoceles, encefalopatias, microcefalias e
hidrocefalias. Os dados diferem dos estudos que
descrevem a populagdo de pacientes acompa-
nhados em nivel domiciliar porque esses sao
acometidos por doencas em maior parte ligadas
ao sistema respiratorio 51021,22, dependentes de
altas tecnologias como a ventilagdo mecéanica.
Vale comentar que este estudo optou por sele-
cionar propositalmente a clientela de pacien-
tes acompanhada em regime ambulatorial, que
ocorreu durante todo o periodo selecionado para
o campo, quando todas as crian¢as dependen-
tes de tecnologia eram introduzidas no estudo.
Assim sendo, a amostra foi realizada por conve-
niéncia e por isso nao foram incluidas, provavel-
mente, as criangas que no momento do periodo
selecionado para o campo deste estudo estariam

internadas ou que por outros motivos vieram a
faltar ou perder as consultas.

Com relacdo a dependéncia tecnoldgica,
também foi observada uma diferenca entre as
nossas criangas, acompanhadas no campo am-
bulatorial, com relagao as criancas que recebem
cuidado domiciliar. A maioria de nossas criancas
(87,3%) depende de suporte medicamentoso;
por conseguinte, podemos sugerir que elas apre-
sentam necessidades menos intensas e especia-
lizadas de cuidados, podendo ser encaixadas na
definicao de Wagner et al. 23, como do grupo das
“low techs’.

Grande parte da populagdo estudada (56,3%)
dependededoisaquatrodiferentestiposdetecno-
logias. Nossos achados coincidem com os dados
jalevantados em outros estudos, visto que a maior
parte destas criancas depende de mais de um ti-
po de tecnologia para a sua sobrevivéncia 5.6,17,24,

No presente estudo, o inicio da dependén-
cia tecnolégica ocorreu numa fase bem precoce
(menos que um més de vida) devido a doencas
congénitas relacionadas particularmente ao
sistema nervoso central. Dados levantados por
outros estudos como o de Glendinning et al. 4,
realizado em 2001 na Inglaterra, sugerem que o
inicio da dependéncia tecnoldgica também de-
ve ter ocorrido numa fase bem precoce de vida,
entretanto por motivos clinicos diferentes, ja que
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1107



1108 Gavazza CZetal.

Tabela 2

Distribuicdo da populacdo de estudo segundo tipo de servico de reabilitagdo. Instituto Fernandes Figueira, Fundagao

Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro, Brasil, maio a julho de 2006.

Variaveis n %
Servico médico
Hospital publico (SUS) 48 100,0
Servico de enfermagem
Hospital publico (SUS) 6 12,5
Servico de assisténcia social
Hospital publico (SUS) 34 87,2
Filantrépico com convénio com o SUS 7,7
Outros 2 51
Servico de fisioterapia motora
Filantrépico com convénio com o SUS 9 31,0
Hospital pablico (SUS) 6 20,7
Particular 2 6,9
Filantrépico sem convénio com o SUS 2 6,9
Escola publica 1 3,4
Outros 9 31,0
Servigo de fisioterapia respiratéria
Hospital publico (SUS) 13 61,9
Filantrépico com convénio com o SUS 14,3
Escola publica 1 4.8
Outros 19,1
Servico de fonoaudiologia
Filantrépico com convénio com o SUS 10 52,6
Hospital pablico (SUS) 4 21,0
Filantrépico sem convénio com o SUS 1 53
Escola publica 1 53
Outros 3 15,8
Servigo de terapia ocupacional
Hospital publico (SUS) 6 42,9
Filantrépico com convénio com o SUS 2 14,3
Filantrépico sem convénio com o SUS 2 14,3
Outros 3 21,4
Escola publica 1 71
Servigo de psicologia
Filantrépico com convénio com o SUS 30,0
Filantrépico sem convénio com o SUS 30,0
Qutros 40,0

a maioria das criancas tinha dependéncias tec-
noldgicas atreladas a conseqiiéncias pulmonares
em razao da prematuridade extrema.

Com relagdo as demandas por tratamentos
de reabilitacdo, nossos achados evidenciam que
o fisioterapeuta motor (60,4%) é o profissional
mais utilizado no processo. Tal achado diverge
dos estudos realizados com os dependentes de
tecnologia acompanhados em regime de “home
care” 10 porque para estes o enfermeiro surge co-
mo maior demanda de tratamento em reabili-
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tagcdo. No nosso trabalho apenas uma pequena
parcela (12,5%) encontra-se em assisténcia de
enfermagem em base regular (uma vez ao més
ou duas vezes por semana). Esta diferenca estd
relacionada a escolha do campo de estudo, que
foi optado por ser composto de uma amostra de
criancas em acompanhamento ambulatorial,
justamente para levantarmos as diferencas e se-
melhancas em relagao ao regime domiciliar.

Os servicos filantrépicos utilizados pela nos-
sa populacado de estudo sao tidos como servigos



de referéncia para o atendimento ao portador de
deficiéncia e satide mental e estdao concentrados
na regidao metropolitana do Estado do Rio de Ja-
neiro, na ABBR, na Associacao Pestalozzi (Rio de
Janeiro), na AFR, na Associagdo de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE) e na Associacao Pestalo-
zzi (Niter6i). O fato parece indicar que as criancas
residentes nessas regides, por terem um melhor
acesso geografico aos servicos de referéncia em
reabilitacao, talvez estejam sendo mais bem as-
sistidas em suas demandas reabilitacionais.

Todavia, ndo possuimos dados suficientes
para esta suposi¢do, uma vez que a organizagao
de servigos de reabilitacdo, segundo Almeida 25,
é fragmentada, verticalizada e centrada em pa-
tologias. Tal situacao, segundo a autora, € justifi-
cada pela participacao de segmentos ligados aos
portadores de deficiéncia no SUS, que buscou
atender com mais énfase as demandas dessas
camadas especificas que, organizadas, consegui-
ram impor seus desejos e direitos, fazendo assim
com que Os servicos assumissem uma drea de
concentracao urbana e nas regides economica-
mente ativas.

Resumo

O objetivo deste estudo é caracterizar descritivamente
a dependéncia tecnoldgica e a utilizagao de servigos de
reabilitacdo pela populagdo de criancas e adolescen-
tes de um hospital materno-infantil do Rio de Janeiro,
Brasil. O estudo transversal descreveu as caracteristi-
cas demogrdficas da crianga e sécio-economicas do
cuidador e familia, como também o tipo de depen-
déncia tecnologica e a utilizagdo de servigos de reabi-
litagdo. A populagdo do estudo é composta de pré-es-
colares (56,3%), do sexo masculino (58,3%), residentes
na regiao metropolitana do Estado do Rio de Janeiro
(89,6%). Sdo oriundos de familias com rendimentos
mensais até dois saldrios minimos (70,9%), cuidados
sobretudo por suas mae (93,8%), que possuem escola-

UTILIZACAO DE SERVICOS DE REABILITACAO

Conclusdes

Nosso estudo mostrou que o hospital mater-
no-infantil do IFF/FIOCRUZ concentrou todas
as demandas médicas especializadas das crian-
cas e adolescentes dependentes de tecnologia.
Nesta constatacdo estd a importancia do IFF
nao somente como hospital de referéncia para
as especialidades médicas, mas também como
instituicao difusora de encaminhamentos rea-
bilitacionais. Para isto a instituicao deve ter uma
rede de suporte adequada de servigos para o tra-
tamento reabilitacional. Isso reforca a necessi-
dade de uma rede de cuidados regionalizada e
hierarquizada de forma que os servicos estejam
organizados em niveis crescentes de complexi-
dade, circunscritos a uma determinada drea ge-
ogrdfica e planejados mediante critérios epide-
miolégicos, com defini¢do e conhecimento da
clientela a ser atendida.

As caracteristicas tecnolégicas e as demandas
por cuidados destinados a tal populacao devem
ser criteriosamente analisadas por intermédio
de mais levantamentos epidemioldgicos, para a
promocdo de uma maior eqiiidade na alocacao
de recursos e acesso da populacdo as acoes de
saide em todos os seus niveis de atencao.

ridade menor ou igual ao ensino fundamental (54,2%)
e nao trabalham (89,6%). Dos entrevistados, um total
de 22,9% depende de trés tipos diferentes de tecnolo-
gias, sendo o suporte medicamentoso (87,5%) a mais
utilizada. O tratamento de reabilitag¢do é financiado
preponderantemente pelo Sistema Unico de Satide
(SUS) e instituigoes filantropicas, sendo o fisiotera-
peuta motor (60,4%) o profissional de maior demanda
nesse tratamento. O hospital estudado concentra to-
dos os atendimentos médicos especializados e a maior
parte dos tratamentos em reabilitagdo.

Servigos de Reabilitagdo; Tecnologia Biomédica; Crian-
¢a; Adolescente
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