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* A mudanc¢a no perfil de morbimortalidade pediatrico, sobretudo no
cenario hospitalar, com reducao proporcional de internagdoes por
condicoes agudas e um crescimento das hospitalizagcoes por
agudizacoes de condicoes cronicas, traz consigo desafios inerentes ao

cuidado dessa populagao.

* As condicoes cronicas de saude (independente da faixa etaria) exigem
estratégias de assisténcia distintas daquelas preconizadas para o
tratamento de condi¢des agudas, episodicas, auto limitadas, ou ainda

daquelas restritas ao campo da puericultura apenas.
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 Entende-se que as necessidades de saude dessas criangas e
adolescentes nem comec¢am, tampouco se encerram na internagao
hospitalar e, portanto, perpassam todos os niveis de atencao e

demandam integralidade e atuacao intersetorial.

* Os desafios se estendem também para o aperfeicoamento nos campos
da pesquisa, da formacao de especialistas necessarios ao seu cuidado,
da organizacao dos servicos de atencao a saude e da administracao dos

recursos utilizados para tal.
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Objetivos dessa apresentacao

e Compreender a magnitude das condicoes cronicas complexas no

sistema de saude.

* Reconhecer os principais aspectos da gestao do cuidado das criancas

com condicoes cronicas de saude.

 Apontar os maiores desafios da atencao integral na pediatria de alta

complexidade.
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Introducao: de onde viemos e para onde vamos?

* Os avancos socio econdmicos ocorridos no Brasil, a partir da década de 1990, aliado aos
avancos tecnologicos, farmacoldgicos e do conhecimento cientifico acerca dos cuidados
intensivos (pediatrico e neonatal), bem como de técnicas cirurgicas, permitiu que criancas,
antes sem perspectivas de tratamento, encontrassem uma oportunidade de sobrevivéncia

para além do periodo neonatal.
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Introducao: de onde viemos e para onde vamos?

* Entretanto, para determinadas condicdes de saude a cura nao se tornou uma possibilidade
terapéutica e a sobrevivéncia € também marcada, muitas vezes, por algum grau de

dependéncia tecnoldgica em parte ou ao longo de toda vida.

* O perfil de adoecimento na infancia e na adolescéncia inclui uma proporcao crescente das

condicOes cronicas em saude.
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Definicao: de quem estamos falando?

* O espectro das condicdes cronicas na infancia é amplo e bastante
heterogéneo. Varia desde as criancas que tem déficit cognitivo, atraso
na linguagem, até condicdes mais complexas que cursam com
vulnerabilidade clinica e internacdes recorrentes como aquelas com
tetraparesia espastica que necessitam de dispositivos tecnoldgicos

para alimentacdo e/ou respiracao.

* As condicoes crbnicas complexas sao, portanto, um subgrupo das

chamadas Crian¢cas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES),

terminologia descrita por McPherson et.al (1998).
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Definicao: criangas com condi¢coes cronicas complexas de saude

* Feudtner et al propdem uma das principais definicbes adotadas na literatura para
caracterizar as criancas que possuem CONDICOES CRONICAS COMPLEXAS (CCC) de saude

considerando as seguintes caracteristicas comuns:

1. Presenca de qualquer doenca, cuja duracao minima esperada seja de 12 meses

(exceto se a morte for o desfecho anterior);

2. Envolvimento de mais de um 6rgao ou sistema, ou apenas um orgao de forma
severa, necessitando acompanhamento especializado e provavelmente algum periodo

de internacao em hospital terciario.
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Definicao: criangas com condi¢coes cronicas complexas de saude

* As definicdes acerca da complexidade clinica nas condi¢cdes cronicas de saude constituem
um campo amplo na literatura atual, com algoritmos diferentes de reconhecimento desses

pacientes no sistema de saude.

* A despeito de ser um grupo com varias categorias de condicdes cronicas relacionadas a
orgaos e sistemas variados, as criancas com CCCs possuem muitas caracteristicas
similares, especialmente no que se refere as limitacdes funcionais e a utilizacao de

servicos e recursos da saude.

portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br



Portal de Boas Praticas em CUIDADO A CRIANCAS COM CONDICOES CRONICAS COMPLEXAS DE SAUDE: @

Saude da Mulher, da Crianca
e do Adolescente MAGNITUDE, OBJETIVOS E DESAFIOS

Definicao: criangas com condi¢coes cronicas complexas de saude

 Cohen et al. propdoem um arcabouco conceitual, a partir das suas afinidades, em quatro grandes eixos
estruturais:

1. Presenc¢a de uma ou mais condig¢oes cronicas (possuem uma condicao cronica vitalicia - diagnosticada
ou suspeita - muitas vezes incuravel, geralmente severa e/ou associadas a vulnerabilidade clinica, tao
grave que causa o envolvimento de multiplos érgaos e sistemas do corpo).

2. Necessidade de cuidados especificos e continuos (de uma variedade significativa de profissionais de
saude - especialistas, terapeutas, enfermeiras domiciliares - e tratamentos, por exemplo, varios
medicamentos, equipamentos médicos para a manutencdo da sua saude).

3. Limitacao funcional (Possuem comprometimento severo, quase sempre requerendo assisténcia
tecnoldgica, na capacidade de executar fungcdes corporais basicas, incluindo - mas nao limitado - a
capacidade de comer, beber, respirar, andar, conversar, etc.).

4. Elevada utilizacao dos servigos de saude (Possuem alta utilizacao de recursos de saude, por meio de
numerosas consultas ambulatoriais, prescricao de medicamentos, hospitalizacdes recorrentes e visitas

a emergéncia. -
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Definicao: criangas com condi¢coes cronicas complexas de saude

Presencga de
condigao cronica
suspeita ou
diagnosticada
Limitagoes Necessidades
Funcionais Especiais

Utilizacao de
Servigos de

salde
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Magnitude das CCC: os custos relacionados ao seu cuidado. Por que as CCC ganharam
destaque nos ultimos anos? .. 6. serry, Mo, M.

1% de estimativa de 30% de todos os 55% dos custoscom 859 dos custos relacionados a

prevaléncia nos EUA Custos da Saude com criangas internadas reinternacaes em 30 dias.
crianca nos EUA.

~400.000 ~$650 bilhdes de ddlares: Do.f. custos Reinterna.ga.es em
criangas nos 1% - ateng¢do domiciliar relacionados a h°§?'tf="5
EUA 2% - atengdo primadria gastos em pediatricos
3% - rede de emergéncia hospitais infantis
13% - rede farmacologica 2 CMC = Geral

25% - atencgao especializada

47% - cuidados hospitalares
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Ampliando o olhar dos gestores para as necessidades de saude das crian¢cas com CCC

* Aspectos relevantes que merecem atencao dos gestores e dos profissionais de saude

* Linha de cuidado integrando os diferentes pontos da Atencao Primaria e Especializada

Acesso a equipamentos, insumos e medicamentos

Transporte para consultas, internacdes e emergéncias

* Rede de reabilitacao adequada e acessivel no territorio das familias

e Atendimento domiciliar

* Direito a convivéncia comunitaria e escolar

e Saude do cuidador/rede familiar — cuidar de quem cuida

» Servicos especificos de transicao da adolescéncia para a vida adulta

* Beneficios sociais que assegurem uma condicao econdmica adequada para a manutencao da

saude familiar.
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A magnitude das CCC: do que essas criangas necessitam

« BPC/LOAS

* Rio Card

* T.ED.

* Bolsa Familia

* Moradia adequada

* Acessibilidade

e Vale Social

* Infraestrutura em Domicilio

e (Capacitacao e desenvolvimento de
equipes assistenciais

Equipamentos e Tecnologias em Saude

Desenvolvimento de modelos de atencao
domiciliar

Medicamentos e Insumos de alto custo
Seguimento ambulatorial rigoroso
Empoderamento no autocuidado
Convivéncia Familiar e Comunitaria

Transmissao de informacoes assistenciais
entre diversas equipes

Gerenciamento especifico para casos de

alto risco
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Os objetivos do cuidado as criancas com condig¢oes cronicas complexas de saude
Jay G. Berry, M.D., M.P.H.

IMPLICAGOES NA PRATICA ASSISTENCIAL

Desenvolvimento Funcional e
Cognicao OTIMIZACAO
DA SAUDE E

Severidade dos eventos

Agudos
Status funcional

Exacerbacgoes Cronicas DA

Tempo fora do hospital QUALIDADE
Dor e Sofrimento DE VIDA
Tempo em tratamento domiciliar

Sobrecarga Familiar - -
Convivio escolar e comunitario
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Objetivos do cuidado as criangas com CCC

1. Compreender as Necessidades de Saude da Crianga com CCC: é necessario manter um canal de comunicacao
permanente entre a crianca, sua familia e a equipe de saude, com o objetivo de estabelecer um entendimento
continuo dos problemas de saude agudos e cronicos da crianca, suas necessidades de saude e os principais
problemas que possam afetuar a saude da crianca.

2. Organizar as Informagoes de Saude Relevantes para Cada Caso: essas criancas comumente acumulam grande
qguantidade de informacdes importantes sobre seu estado de saude que requerem organizacao, atualizacao
constante, validacao perante a equipe de saude e familia, as quais sao importantes nas tomadas de decisao.

3. Criar Planos de Cuidados: os planos de cuidado s3o planos de assisténcia proativos que ajudam: 1) tratar
doencas agudas; 2) evitar exacerbacdes cronicas; 3) atender as principais necessidades de saude da crianca; 4)
administrar os papéis e responsabilidades da crianca, familia e equipe de saude,; e 5) otimizar o bem-estar e a
qualidade de vida da crianca.

4. Promover o Protagonismo Familiar no Cuidado: os gerentes de casos devem ajudar a avaliar os valores e as
percepcoes da familia, ensinar habilidades de cuidado, auxiliar nas atividades de cuidado domiciliar, apoiar a
saude fisica e emocional, abordar questdes financeiras e sociais e incentivar a tomada de decisao médica

compartilhada. -
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Objetivos do cuidado as criangas com CCC

5. Garantir Acesso Seguro as Diversas Estacoes de Cuidado ou Niveis de Atencao: tornar possivel a
assisténcia integrada em ambientes ambulatoriais, domiciliares, hospitalares e espacos comunitarios e
domiciliares, contendo a gravidade da doenca crbnica, diminuindo a duracao da doenca aguda,
assegurando qualidade de vida fora do ambiente hospitalar.

6. Antecipar solugoes para os problemas de salide que em geral exigem a necessidade de tratamentos
especializados e caros.

7. Responder rapida e eficazmente as mudang¢as da condicao de saude do paciente para evitar a utilizacao
desnecessaria dos servicos de saude.

8. Garantir transi¢coes de cuidado seguras, eficientes e precoces das criancas hospitalizadas no momento da
alta.
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Desafios para a gestao do cuidado das criancas com CCC

e Garantir o acesso a atencao especializada e de reabilitacao especialmente para os pacientes que
moram longe de grandes centros urbanos.

* Promover a integracdao dos servigos especializados e hospitalares com a aten¢do primaria e
domiciliar — especialmente em locais distantes de grandes centros urbanos.

e Estratégias de formacao dos profissionais responsaveis pelo cuidado, incluindo aa atencao
primaria, a atencao domiciliar e a rede de urgéncia e emergéncia estimulando o engajamento em
seus cuidados.

 Reconhecer que os profissionais de saude que atuam no cuidado dessas criancas exercem
funcdes importantes mesmo na auséncia do paciente, uma vez que suas acdes se estendem para
além do atendimento presencial como realizacao de laudos extensos, disponibilidade telefonica,

contato com multiplos especialistas para discussao de casos.
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* O principal objetivo do cuidado a criangas com CCC é proporcionar a
melhor condicao possivel, em uma vida afetada permanentemente por

problemas cronicos de saude.

* Alcanca-lo nao compete a uma Unica pessoa (seja ela um cuidador ou
profissional de saide) ou ainda a uma uUnica estacao de cuidado
(hospital, ambulatdrio, domicilio, aten¢ao primdria). Ao contrario, a
efetividade do cuidado depende de wuma acao conjunta

multiprofissional, intersetorial, em rede e de forma organizada.
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