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Um Roteiro

Ndo importa quais sejam as circunstancias, a perspectiva de colocar uma crianga em
uma situacdo de vida fora de casa pode ser assustador. Assim como acontece com a
maioria das decisoes importantes, explorar a gama de possibilidades é util. Este guia
foi projetado para ajudd-lo(a) a navegar pelas opgdes e se preparar para conversas
com outros membros da familia, advogados de criangas, profissionais de saude e
outros.

Pontos de Consideracdo

Abaixo estdo algumas circunstancias tipicas que levam as familias a pensar
na colocacado fora do lar:

® Progressao Conhecida da Doenca
Alguns pais sabem desde cedo que seus filhos precisardo de cuidados mais qualificados
do que eles poderdo oferecer em casa. As vezes, isso é aparente no nascimento, ou, as
vezes, uma doenga tem uma progressdo previsivel que leva a necessidades crescentes
de cuidados. Essa progressdo, seja fisica, médica ou comportamental — ou alguma
combinacgdo destes — pode se tornar incontroldvel no ambiente domiciliar.
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Deslocamento na Avaliacao Inicial

Os pais podem, com o tempo, desenvolver a ideia de que o(a) filho(a) pode se beneficiar de
um periodo prolongado fora de casa. As vezes, hd uma mudanca inesperada ou um declinio
continuo da saude que faz com que a familia considere a colocagdo fora de casa. Uma
crianga que esteja passando cada vez mais tempo no hospital, ou que tenha complicagdes
adicionais de um tratamento ou progressdo da doenca, pode exigir cuidados médicos mais
intensivos do que € gerencidvel em casa, mesmo com apoio externo.

Mudanca de Circunstancias Familiares

As transicoes dentro da familia podem afetar a capacidade de cuidar efetivamente de uma
crianca com necessidades especiais ou clinicamente complexa em casa. A opgdo de
colocagdo fora do lar pode surgir em momentos de mudanca no ciclo de vida da familia (por
exemplo, separacdo dos pais ou Divdrcio, nascimento, morte, nidificagdo vazia) ou quando
hd outras consideragoes de saude dentro da familia. Essas circunsténcias podem levar a
perguntas sobre a necessidade de procurar cuidados fora de casa.

Quando hd Uma Expectativa de Vida Longa

Os pais de criangas com necessidades especiais ou criangas com doencas crénicas muitas
vezes se deparam com a preocupacdo de quem cuidard de seus filhos quando eles
envelhecerem ou morrerem. Quando a trajetdria da doenga é relativamente longa e a
expectativa é que a crianca atinja a idade adulta, é natural que os pais tenham
preocupacoes sobre como a prépria saude afetard os cuidados de sua crianga clinicamente
complexa. Os pais também podem antecipar que ndo serdo capazes de acompanhar as
exigéncias fisicas de cuidar de um adolescente ou um filho adulto, & medida que eles
préprios estdo envelhecendo.

Esses sdo os modelos de atendimento fora do domicilio mais comumente encontrados.
Dependendo das necessidades da crianga e da natureza da doenca, as familias podem
descobrir o ambiente certo em sua prépria comunidade. No entanto, alguns podem ter que
procurar atendimento em outros locais. A sua comunidade de doencas, assistente social e/ou
prestador de cuidados terd sugestbes e recomendacgdes especificas para explorar.

Colégio Residencial (Interno)

Algumas faculdades especializadas oferecem um programa domiciliar. Essa opgdo permite
que a crianga com necessidades especificas obtenha os servicos e cuidados que talvez ndo
fosse capaz de obter em sua comunidade local - e, de fato, oferece a crianga um senso de
sua prépria comunidade. Como em um internato tradicional, as criangas vivem no
complexo durante o ano letivo, com pausas para feriados e as férias de verdo. Durante
esses intervalos, as familias podem receber as criangas em casa, em uma clinica de
repouso ou com outro cuidador.
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Os beneficios das escolas domiciliares incluem:

Interacdo social constante, dentro e fora da classe, de manhd & noite

Obter um nivel apropriado de dependéncia com o incentivo da equipe cujo objetivo é
capacitar a crianga

Proximidade e acesso a recursos de apoio sem necessidade de viajar

Atividades extraclasse

Desenvolvimento de habilidades para a vida

Unidade de Enfermagem Especializada

Criancas com necessidades médicas mais complexas, como aquelas que podem ser
dependentes de ventilagdo ou necessitar de cuidados de enfermagem constantes, muitas
vezes sdo mais bem cuidadas em uma clinica de enfermagem especializada. Clinicas de
enfermagem pedidtrica especializadas tém unidades de cuidados de enfermagem 24 horas
por dia, 7 dias por semana, para atender as necessidades médicas e, ao mesmo tempo,
atender as necessidades sociais, emocionais e de desenvolvimento da crianca.

Os beneficios de uma enfermagem especializada incluem:

Disponibilidade de especialistas treinados para administrar medicamentos e realizar
procedimentos

Interacdo social

Educacdo e treinamento (dependendo das capacidades e necessidades da crianga)
Cuidadores consistentes, supervisionados com supervisdo clinica

Proporcdo baixa de participantes por equipe

Flexibilidade na programacdo

Grupo Domiciliar/Habitacdo de Suporte

Os lares médicos e de transi¢do oferecem niveis variados de cuidados de enfermagem
qualificados e mentoria de apoio em um ambiente comunitdrio semelhante a uma casa. A
equipe do grupo domiciliar trabalha em conjunto com os membros da familia para integrar
a vida entre a casa da crianga e a casa do grupo, se e quando apropriado.

Os beneficios da moradia de apoio incluem:

Cuidadores consistentes, supervisionados com supervisdo clinica
Baixa proporc¢do de participantes por equipe
Flexibilidade na programacdo

Cuidados de Repouso de Curto Prazo

Muitas agéncias estaduais e locais oferecerdo as familias de criangas clinicamente
complexas alguma forma de acolhimento provisério. O adiamento pode ser fornecido na
forma de um pequeno subsidio financeiro para ajudar uma familia a pagar pelos cuidados
domiciliares ou uma oportunidade para a crianga ser alojada em uma clinica de acolhimento
por curtos periodos. Muitas familias utilizam essas oportunidades para participar de um
evento familiar, comparecer a um procedimento médico ou simplesmente tirar alguns dias
para recarregar.

www.courageousparentsnetwork.org


http://www.courageousparentsnetwork.org

Nos Estados Unidos, a assisténcia financeira para cuidados fora do domicilio é fornecida por uma
combinagdo de agéncias estaduais e locais (cidade), a maioria por meio de contratos com o
governo federal. Cada uma tem as suas préprias politicas e processos. Seu assistente social pode
ajudd-lo a entender os requisitos e preparar a documentacdo de que vocé precisard. Além de falar
com a equipe do hospital, um advogado ou advogada que vocé conhega, ou a equipe de
Assisténcia Juridica local, pode ser um grande recurso. Alguns atuam como voluntdrios e/ou
prestam seus servicos em uma escala mével baseada na capacidade de pagamento.

Fundo de Necessidades Especiais

O Fundo para Necessidades Especiais € um instrumento conhecido para financiar
cuidados fora do domicilio e outros cuidados em longo prazo. Esse tipo de confianca
permite que o beneficidrio utilize ativos mantidos em beneficio préprio, sem prejudicar a
assisténcia de érgdos governamentais. Um advogado ou especialista pode fornecer
orientacdo sobre como estruturar uma Confianca.

Quando uma crianga tem uma doenca grave ou fica gravemente doente, e se torna necessdrio
para a familia comecgar a explorar a colocagdo fora de casa, uma ampla gama de fortes emogdes e
sentimentos pode surgir. Antecipar eles e nomed-los d medida que surgem, pode ser uma
ferramenta de enfrentamento Util.

Tristeza e Luto

A colocagdo de um filho é, sem duvida, uma perda. NGo importa qudo apropriado e
cuidadoso seja o novo ambiente, a crian¢a ndo estard mais vivendo na casa da familia. A
vida que a familia esperava ter com a crianca estd mudando novamente. Além da perda da
crianga, tomar essa decisdo também pode ser um reconhecimento de que a doenga ou
condi¢do estd avancando além da capacidade da familia de fornecer os cuidados
necessdrios.

Decepcao e Culpa

A medida que as necessidades da crianca progridem, a familia pode precisar enfrentar
expectativas, sonhos e expectativas de que a vida de sua crianca poderia, de alguma
forma, ter sido diferente. Pode ocorrer decepgdo por ndo ser capaz de manter a crianga em
casa, e sentimentos de mdgoa, inadequacdo, autojuizo e culpa.

Ansiedade com a Perda do Controle

A perspectiva de entregar a responsabilidade pela crianca pode ser especialmente
desafiadora. Em geral, os cuidadores profissionais entendem que a familia conhece melhor
a crianga — e respeitardo esse conhecimento no planejamento dos cuidados da crianga.
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Raiva

Os pais que cuidam de criangas clinicamente complexas podem experimentar um maior
senso de raiva ou frustragdo. Quase todos tém momentos de questionamento do tipo "Por
que eu?" e/ou “Por que meu filho(a)?” Considerar a colocacgdo fora de casa pode trazer esses
sentimentos & tona. Reconhecé-los pode ajudar a familia a seguir em frente.

Medo de Julgamento Externo e Estigmatizacao

E um fato: poucos de nés realmente entendemos o que os outros experimentam até que
enfrentemos a mesma situagdo. Por mais racional, ou mesmo essencial, que seja a escolha
da colocacgdo fora do domicilio, a familia provavelmente enfrentard questdes de fora da
unidade nuclear. Por mais doloroso que seja lidar com os julgamentos externos, a questdo
mais importante é se essa é a escolha certa para ele(a) e sua familia. Essa é a base sobre a
qual a decisdo deve ser tomada.

Escolher a unidade residencial, ou de cuidados prolongados, certa para uma crianga pode
ser dificil se vocé ndo tiver certeza do que avaliar. Aqui estdo algumas perguntas
importantes a serem feitas ao entrevistar/pesquisar uma instalagdo especifica. Algumas
dessas perguntas sdo apropriadas para uma triagem por telefone, outras fariam parte de
uma visita no centro do estudo.

Triagem
Como sua equipe aborda o atendimento ao paciente? Vocé tem uma metodologia de
tratamento?

Atualmente, ou em geral, quais sdo os problemas que vocé é mais adequado para
tratar?

Vocé pode me contar um pouco sobre como é estar aqui, ou ser uma familia cuja
crianca estd aqui?
* Qual é a idade média dos pacientes?

* Os pacientes sdo separados por sexo? Para que atividades? (por exemplo, sono,
lazer, refeicdes, grupos)

* Como a equipe de tratamento se comunica com os pais (por exemplo, telefone,
e-mail, SAP®, IPs)?

* Que acesso os pais tém ao médico assistente?
e Vocé tem um programa de visitas recomendado?
Com base em sua compreensdo das necessidades do(a) meu(minha) filho(a):
e Como o programa de vocés beneficiaria o(a) menor sob sua responsabilidade?

e Entendendo que vocé ainda ndo conhece o(a) menor sob sua responsabilidade,
quais sdo seus pensamentos iniciais sobre um plano de tratamento?

* Vocé trabalhou com casos semelhantes? Quais foram os resultados nessas
situacoes?

e Como vocé lida com as visitas no centro do estudo? Serd que o(a) menor sob
minha responsabilidade estaria envolvido?
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No Centro e Apds
Com base na avaliagdo do(a) menor sob minha responsabilidade:
¢ Como eles se encaixariam com outros residentes?
e Como vocé determinard a duracdo da estada?

* Vocé tem alguma preocupacdo sobre a participacéo do meu filho(a)
em seu programa?

* Qual seria um resultado realistico de sucesso para o(a) menor sob
minha responsabilidade?

® concLusio

O Primeiro Passo em Direcdo ao Melhor Resultado Possivel

Investigar e, se apropriado, escolher a colocacdo fora de casa é uma jornada. Para
alguns pais, é desafiador; para outros, traz uma sensacdo de alivio e paz. Ndo
existe um modo certo de fazer isso, e ndo existem respostas que funcionem para
todas as criancas e para todas as situagdes. Preparar-se com uma compreensdo
de seus objetivos para o(a) menor sob sua responsabilidade e ciente de como vocé
deseja interagir com a equipe de tratamento € um bom primeiro passo em diregdo
ao melhor resultado possivel para a familia.
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