SOUTH AMERICAN JOURNAL

= . - _ v.8 n.1 (2021): Edicéo jan/abr.
of Basic Education, Technical and Technological ISSN: 2446-4821

CRIANCAS/ADOLESCENTES COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE:
CUIDADO, EDUCACAO E DIMENSAO ASSISTENCIAL

CHILDREN/ADOLESCENTS WITH SPECIAL HEALTH NEEDS: CARE,
EDUCATION AND ASSISTANCE DIMENSION

*LAndressa da Silveira, 2Tainara Giovana Chaves de Vargas, 3Juliana Portela de Oliveira, “Tifani de Vargas
Bueno, ®Mariana Henrich Cazuni, ®Francieli Franco Soster
123458Universidade Federal de Santa Maria, campus Palmeira das Misses-UFSM

*Autora Correspondente: e-mail: andressa-da-silveira@ufsm.br

RESUMO

Obijetivo: conhecer as dimensdes de cuidado, educagio e assisténcia da equipe interprofissional de uma Associa¢ao
de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) com Criancas e adolescentes com necessidades especiais de saide
(CRIANES). Método: pesquisa com abordagem qualitativa, participativa, desenvolvida a partir do Método Criativo
Sensivel, mediada pela Dinamica de Criatividade e Sensibilidade - Costurando Estorias. Participaram 13
profissionais da salde e da educagdo, as falas foram dudio gravadas, duplamente transcritas e submetidas a analise
de discurso. Resultados: o trabalho foi significado pela persisténcia e paciéncia, com raizes nos sentimentos de amor
e empatia, mesmo diante das dificuldades de evolugéo e desenvolvimento apresentadas pela CRIANES. A equipe
sinalizou os desafios para o desenvolvimento e a necessidade de participacéo e vinculo com as familias. Conclus&o:
o discurso denota a necessidade de metodologias diferenciadas para o cuidado, educacéo e assisténcia da CRIANES.
Sugere-se atividades de ensino, pesquisa e extensdo que promovam o vinculo entre a equipe interprofissional,
familias e CRIANES. Como limitagdes do estudo, o0 mesmo ficou restrito a APAE, néo sendo possivel descrever a
atuacao de outros profissionais.

Palavras-chave: Salde da Crianga. Salde do Adolescente. Necessidades e Demandas de Servicos de Salde.
Educacéo.

ABSTRACT

Objective: to know the dimensions of care, education and assistance of the interprofessional team of an Association
of Parents and Friends of the Exceptional (APAE) with Children with special health care needs (CSHCN). Method:
research with a qualitative, participatory approach, developed from the Sensitive Creative Method, mediated by
the Dynamics of Creativity and Sensitivity - Sewing Stories. Thirteen health and education professionals
participated, the speeches were audio recorded, double transcribed and submitted to the analysis of the discourse.
Results: the work was signified by persistence and patience, with roots in the feelings of love and empathy, even
in the face of the difficulties of evolution and development presented by CSHCN. The team signaled the challenges
for development and the need for participation and bonding with families. Conclusion: the discourse denotes the
need for different methodologies for the care, education and assistance of CSHCN. Teaching, research and
extension activities are suggested to promote the link between the interprofessional team, families and CSHCN.
As limitations of the study, it was restricted to APAE, and it is not possible to describe the performance of other
professionals.

Key words: Child Health. Adolescent Health. Health Services Needs and Demand. Education.

1. INTRODUCAO

Os avangos tecnoldgicos, cientificos e o surgimento de programas na salde da crianca
refletiu em maior expectativa de vida e na sobrevida dessa populagdo. Nos Estados Unidos da

América, esse grupo foi denominado “Children with special health care needs” (CSHCN) [1]. E
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no Brasil, a partir da década de 90, por meio da traducdo literal para o portugués, foram chamadas
de “Criancas com necessidades especiais de saude” (CRIANES) [2].

O grupo de CRIANES caracteriza-se sobretudo, por suas demandas de cuidados de salde,
que véo além de cuidados comuns a outras criancas/adolescentes [2-3]. As CRIANES séo
classificadas, a partir de suas necessidades de cuidados: demandas de desenvolvimento (criancas
e adolescentes que requerem reabilitacdo psicomotora e social), tecnolégicos (carecem de algum
tipo de tecnologia em seu corpo), medicamentosos (precisam de medicamentos de uso continuo),
habituais modificados (necessitam de adaptacOes para realizar atividades do cotidiano), mistos
(duas ou mais demandas de cuidados associados), clinicamente complexos (associa¢do de todas
as categorias anteriores, incluindo a utilizag&o de tecnologias para o suporte de vida) [1-2, 4].

As CRIANES necessitam de uma rede ampliada de servigos de salde, especialmente das
especialidades pediatricas. Os servicos de salde sdo uma referéncia fundamental para a
sobrevivéncia dessas criancas e adolescentes. Para que eles sejam de resolutivos, devem ser
articulados, ndo apenas centralizado no cuidado clinico, mas continuo e integral, articulando
diferentes redes de apoio [5-6].

A atencdo e o cuidado as CRIANES geram inumeros desafios para os profissionais de
salde, devido aos cuidados continuos e complexos, exigidos por essa populacdo. Desta forma, a
equipe de salde possui a necessidade de articulacdo interdisciplinar e interprofissional [5].
Entende-se, por interprofissionalidade, a interacdo entre diferentes disciplinas com a construcao
de novos conhecimentos, a fim de romper com a troca de competéncias, e promover a troca de
experiéncias, por olhares distintos sobre um determinado problema, no intuito de propor solucgdes
coletivas para sua resolucdo [7-8].

A Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) é uma referéncia na atencao,
cuidado, educacdo, vinculo, suporte social e inclusdo de CRIANES, com a finalidade de garantir
seus direitos, por meio de um trabalho que envolva a assisténcia social, satde e educacéao [9].

O conceito de interprofissionalidade proposto neste artigo retrata sobre as lentes
utilizadas para a resolucéo de problemas comuns no cotidiano de CRIANES, que s&o usuarias da
clinica e estudantes da escola da APAE. Este artigo objetiva conhecer as dimensdes de cuidado,
educacdo e assisténcia da equipe interprofissional de uma APAE com CRIANES. Diante das
demandas de cuidados, de educacéo e de assisténcia requeridas por CRIANES, questiona-se: De

que forma os profissionais que atuam na APAE desenvolvem seu trabalho com CRIANES?
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2. MATERIAIS E METODOS

Pesquisa de abordagem qualitativa, do tipo participativa, desenvolvida por meio da
producdo de dados, que utilizou o Método Criativo Sensivel (MCS), a partir da Dindmica de
Criatividade e Sensibilidade (DCS) - Costurando Estorias.

As DCS séo espacos de discusséo e reflexdo, que levam os participantes da pesquisa a
problematizarem suas vivéncias, respondendo a uma questdo geradora de debate (QGD), por
meio de uma producdo artistica, que pode ser elaborada de forma individual ou coletiva [10].

A dindmica Costurando Estdrias utilizou como producdo artistica o entrelacar da linha,
que representa as vivéncias e a memoria latente dos participantes da dindmica. Quando fazem
suas enunciacdes, o0s participantes devem segurar a linha, e logo em seguida, a mesma passa
para outro participante que vai verbalizar suas vivéncias sobre a questdo proposta.

Por se tratar de uma pesquisa com a equipe de uma APAE, os participantes foram
previamente convidados, explicando sobre o objetivo da DCS, e ainda, o melhor dia e horario
para a realizacdo da dindmica, a fim de que ndo houvesse prejuizo nos atendimentos e atividades
de ensino.

Para a producdo de dados, o ambiente foi previamente organizado, sistematizado com
0S recursos essenciais para a DCS. Utilizou-se a sala de reuniGes/grupos da APAE, as cadeiras
foram dispostas lado a lado, formando um circulo. No centro, foi disponibilizado uma mesa
com etiquetas com o nome dos participantes, novelo de linha e gravador digital.

A DCS teve como QGD: “Como vocé realiza seu trabalho na clinica/escola com
criancas e adolescentes que possuem necessidades especiais?”. A QGD foi escrita e
disponibilizada na mesa central, a fim de que os participantes pudessem consulta-la.

A producdo de dados totalizou aproximadamente duas horas de gravacdo digital,
duplamente transcritas, para evitar inconsisténcias, e posteriormente foram submetidas a analise
de discurso na corrente francesa.

Utilizou-se a materialidade linguistica e as ferramentas analiticas como: a metafora, a
parafrase, a polissemia e o interdiscurso [11]. Uma legenda prévia foi estruturada com recursos
ortograficos, a fim de trazer movimento ao texto, como é possivel observar: / pausa curta; //
pausa longa; (...) pensamento incompleto; # interrupcdo da enunciacdo; [ ] insercdo de
informacado; [...] corte na fala dos participantes.

No presente artigo, apresenta-se resultados parciais que respondem a um dos objetivos
especificos, do Projeto Matricial em andamento (2018-2021). A pesquisa seguiu 0s preceitos
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éticos e legais da pesquisa com seres humanos, obteve aprovacdo pelo Comité de Etica e
Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria, sob o nimero: 2.632.767. Para manter o
sigilo das informacgfes e o anonimato dos participantes, utilizou-se a letra “P” referente a

participante, seguido por numero ordinal aleatorio.

3. RESULTADOS

Na época da producdo dos dados, a equipe da APAE estava composta por profissionais
atuantes na assisténcia, saude e educacéo, totalizando 13 participantes (pedagogo, professores
de séries iniciais, educador fisico, psicopedagogo, fisioterapeuta, terapeuta-ocupacional,
psicologo, assistente social e direcao).

O trabalho dos profissionais da equipe é significado pela persisténcia e paciéncia.
Metaforicamente, P9 fala sobre o trabalho como uma “gotinha no oceano”, € que aos poucos, a
equipe da clinica e da escola conseguem resultados. A expressdo “martelando”, apresenta a

metafora de que a persisténcia é essencial para o profissional que atua com CRIANES.

[...] Precisa respirar [se acalmar] e fazer de novo, retomar! [P5]

[...]E, asvezes, ndo é facil! E é cultural, entdo tu demora... [para melhorar a qualidade
da satde das Crianes] / é uma gotinha no oceano, o que ndo pode desistir! E uma gotinha,
sabe? E martelando [metaforicamente] aquela gotinha... Uma hora quem sabe, dé resultado!
[P9]

[...] Mas mesmo assim, acho que a gente ndo pode desanimar... Eu assim, as vezes

fico.../l vou tentar me esforcar... Ver se eu consigo alfabetizar... [P10]
Polissemicamente, os participantes do estudo sinalizam sobre a empatia no ambiente de

trabalho. Sentimentos como tristeza, amor, amizade e felicidade estdo presentes nas falas da

equipe interprofissional.
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Meu colega pode estar sentindo isso [tristeza], mas eu posso fazer a leitura para ele, e
pensar como esse sentimento se aplicaria na minha vida... / [...] E, as vezes, € tdo importante a

gente se colocar no lugar do outro... [P2]

Faz sentido na nossa vida, faz sentido no nosso trabalho principalmente, trabalhar com
amor! [P4]

[...] E assim, eu acho que ndo € s6 o conteldo, o estar em sala de aula com eles, tu tem
que sair, tu tem que conversar com eles. Eu converso muito dentro da sala de aula, eu sorrio.
Olha, as vezes, podem passar ld na minha sala de aula e eu estou dando risada... Amor! Acho

que € um dos principais sentimentos...[...] [P6]

[...] Para mim é muito importante a gente ter amizade com os colegas, € bom para o

nosso trabalho, da equipe! [P7]

[...] A felicidade também estd nas pessoas, nos colegas, nos alunos, também nos

momentos bons que a gente vive aqui! [P11]

Eu acho que na nossa area [area da salde], a gente, as vezes, mistura varios
sentimentos. Porgue a gente passa um pouco de felicidade e de realizacdo para os pais deles!
[P13]

A dificuldade de evolucdo das CRIANES é apresentada nas falas de P3 e P10.

Polissemicamente, por meio da metafora “rema” P10 apresenta o sentido de esperanga no

processo de aprendizado das CRIANES que frequentam a escola da APAE.
A gente vai trabalhando, vai refletindo, e dai, as vezes, tu pensas foi... [um dia] foi
outro dia! Ele ja esqueceu tudo... [sobre a dificuldade de aprendizado das criangas e

adolescentes que frequentam a escola da APAE] [P3]

Para mim, a tristeza se manifesta, no sentido de quando vocé ndo tem esperanca de uma

evolucdo.../ Vocé rema! Rema! // E essa evolucgéo ndo acontece. [P10]
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No discurso dos profissionais, apresentam-se ainda, as potencialidades do trabalho por
eles desenvolvidos. Por meio das polissemias “pequena conquista do dia”, “questdo de
momento na vida”, “rindo, mas estou trabalhando”, “amor especial”, “se diverte com eles” e
“muito realizada” percebe-se, 0 sentido que € atribuido ao trabalho pela equipe interprofissional

da APAE.

[...] Acho que se a gente considerasse cada pequena conquista do dia, a gente ja

poderia considerar o quanto a gente fica feliz, em pequenos momentos... [...] [P1]

[...] Mas a gente ja consegue perceber a importancia de algumas coisas como: amor,
respeito e estar feliz ou estar triste... E uma questdo de momento na vida! De cada um e como

é importante a gente respeitar a individualidade [...] [P2]

Eu me divirto [...] e dai eu estou rindo, mas eu estou trabalhando com eles [sobre

trabalhar com CRIANES], porque ndo é s6 um conteudo! [P6]

Entéo, eles se sentem felizes conosco. O que a gente sente, como vocés sabem... Por que
a gente da um carinho, um amor especial para eles, a gente ri muito! A gente se diverte com
eles, né? [P7]

[...] Agora trabalhando com os autistas, na parte da clinica, eu sou muito realizada! /

Pelo trabalho com os meus alunos autistas! [...] [P9]

Todavia, algumas fragilidades também séo apresentadas pelos profissionais da saude e
da educacdo, quanto ao vinculo entre familia-clinica-escola. As falas denotam que o trabalho
com familias € delicado e que exige dos profissionais aproximacao e vinculo para determinadas
situagdes do cotidiano. Metaforicamente sao apresentadas expressdoes como “quebre a cabega”
e polissemicamente, a necessidade de estar mais proximo das familias na fala “sempre fica

distante”.

[...] Tem situacdes que sdo mais delicadas com pais, ne? [P1]
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[...] Entdo, mesmo que a escola pense, que “quebre a cabe¢a”, porque seja como for,

o sistema é diferente, eles precisam! [P2]

[...] E 0 que menos da trabalho aqui na escola, realmente é o aluno! [sobre a

dificuldade de aproximacao com os familiares] [P4]

[...] Eu gostaria de ficar junto da familia, pois a gente sempre fica distante! [P8]

[...] Eu gostaria que a familia participasse mais, alguns no buscam nem o parecer. E

muito distante, eles sentem! [P12]

A partir das enunciacfes observa-se a dificuldade em estreitar uma relacdo proxima
entre a escola e as familias de CRIANES, o que reforca que para além do vinculo, a participacao
e o0 incentivo familiar sdo fundamentais para o éxito no desenvolvimento de

criancas/adolescentes que apresentam necessidades especiais de salde e educacéo.

4. DISCUSSAO

Os discursos dos participantes acerca dos lacos desenvolvidos e sentimentos
demonstrados com o0s estudantes e usuarios, sdo de extrema importancia. Na oética dos
profissionais o éxito no desenvolvimento do trabalho interprofissional da APAE esta vinculado
a rede de apoio que as CRIANES recebem. A fim de que o desenvolvimento delas seja efetivo,
a rede de apoio e os lagos familiares sdo fundamentais [5].

A inclusdo da familia, no processo de cuidado/atencdo desenvolvido pelas redes de apoio
e educagdo, para a autonomia da CRIANES, advém da constante participagdo familiar no
cotidiano da crianga/adolescente. I1sso oportuniza o aprendizado e a troca de saberes, sobre 0s
cuidados necessarios para a manutencdo da vida [12].

O vinculo entre equipe interprofissional e a familia sdo essenciais para a construcao da
comunicacéo efetiva, por meio de dialogo e escuta, onde seja possivel o compartilhamento de
saberes. Esses espacos devem priorizar a exposi¢cdo dos medos e anseios, utilizando a escuta

sensivel do familiar [6, 13].
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Nos discursos da equipe, algumas familias ndo participam da vida escolar da CRIANES.
J& na clinica e na assisténcia, as CRIANES somente sdo atendidas com a presenca do
familiar/responsavel, o que faz com eles precisem estar presentes. Neste contexto, as atividades
de cuidado, educacdo e assisténcia devem envolver as familias, a fim de promover uma
assisténcia completa e humanizada, possibilitando o acompanhamento do desenvolvimento e
evolucdo das CRIANES [14].

O desenvolvimento e aprendizado de criangas/adolescentes com necessidades especiais
ocorre em um ritmo lento, estando abaixo das expectativas dos professores. Entretanto, muitas
vezes ocorre uma frustracdo por serem enfatizadas as fragilidades e dificuldades, do que suas
potencialidades [15]. Nesta Gtica, torna-se primordial trabalhar em prol da superagdo das
limitacGes, na perspectiva das relacbes sociais, as quais favorecem o desenvolvimento e
aprendizado [5,15].

Considerando amplitude da discusséo sobre a interprofissionalidade para a resolucéo de
problemas, com raizes em saberes de diferentes areas, por meio de trabalho em equipe, integrado
e colaborativo [16], as redes de apoio propiciam estratégias eficazes para o enfrentamento e
cuidado, criacdo de vinculo e interacdo social, essenciais para essa populagédo [15, 17].

Para isso, a rede de apoio tem o papel de valorizar e ajudar a familia a refletir sobre suas
potencialidades, no desenvolvimento dessas criangas e adolescentes, por meio da comunicagéo
efetiva. A familia deve ser participante ativa do processo de cuidado e ensino-aprendizado. A
aproximacdo entre a familia e a escola é indispensavel, sendo essencial trabalhar em conjunto
com 0s pais e responsaveis, no estabelecimento de vinculo [17-18].

Quanto ao suporte educativo e especializado, a escola deve contemplar o estudante como
um individuo, ndo somente por sua necessidade especial, utilizando diferentes abordagens para
seu desenvolvimento integral [15, 17]. Destaca-se o importante papel dos professores, no
incentivo a participagdo e comprometimento das familias, em prol do desenvolvimento dessas
criangas e adolescentes [19].

No que se refere a dimenséo clinica e da assisténcia, os desafios sdo referentes ao quadro
clinico da CRIANES. Neste sentido, é fundamental que o exercicio dos cuidados sejam
respaldados pelo embasamento cientifico, humanistico e integral. O olhar do profissional de
salde deve atentar para além dos aspectos de saude, mas contemplar a rede de apoio articulada,
ativa, sensivel e ética para as demandas dessa populacgdo [13,12].

As CRIANES enfrentam inimeros desafios no seu cotidiano, seja no desenvolvimento,
nas habilidades para a comunicagdo ou nas interagdes sociais [20]. O envolvimento da equipe
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interprofissional é favoravel para o desenvolvimento dessa clientela. Isso inclui a conscientizagéo
sobre as condigdes clinicas da CRIANES, a disponibilidade de recursos e a capacidade de
garantir a sustentabilidade da CRIANES e sua familia [21]. Os familiares cuidadores de
CRIANES devem estar atentos aos cuidados do cotidiano, todavia, a equipe deve estar ciente
sobre as condigdes da familia ao desenvolver esses cuidados, do contrario o atendimento
domiciliar pode ser comprometido [22].

As estratégias de comunicacdo com a familia de CRIANES deve transpor o modelo
tradicional de educacdo, visto que os familiares precisam de seguranca e autonomia para
contribuirem com o desenvolvimento da crianca/adolescente [23]. Diante dos inimeros desafios
que perpassam o cuidado, a educacdo e a assisténcia realizada pela equipe interprofissional, faz-
se necessario o envolvimento familiar, a fim de que o desenvolvimento da CRIANES ocorra de

forma significativa, com comprometimento, responsabilidade e participacao familiar.

5. CONCLUSAO

A atuacdo da equipe interprofissional com CRIANES é desenvolvida na clinica e na
escola, onde percebe-se que a participacdo familiar ocorre de diferentes formas, visto que ha
pouca participacdo na vida escolar dessas criancgas e adolescentes. Entre as maiores dificuldades,
a equipe enaltece o desenvolvimento e o aprendizado das CRIANES.

No que se refere as questdes afetivas e de vinculo, os discursos salientam o amor, a
empatia e a sensibilidade da equipe diante dos pequenos avancos da CRIANES. Contudo, mesmo
diante das dificuldades, os profissionais demonstram amor, empatia e dedicacdo na realizagédo do
trabalho. A autonomia da CRIANES é significada por meio de atividades do cotidiano, da
incluséo social, da socializacdo e das amizades estabelecidas na APAE.

O discurso denota a necessidade de metodologias diferenciadas para assisténcia, cuidado
e educacdo dessas criancas e adolescentes. Sugere-se a importancia de realizar pesquisa, ensino
e extensdo, promovendo um espaco de escuta sensivel e de educacdo, entre equipe e familias.
Como limitagdes do estudo, o mesmo foi realizado em uma APAE, ndo sendo possivel descrever

a atuacdo da equipe interprofissional em outros servicos.
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