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Mapas de Cuidados

O atendimento a criancas e jovens com necessidades especiais
de saude (CYSHCN) pode ser dificil de coordenar, dada a
complexidade dos sistemas e o envolvimento de multiplos
servigos e fornecedores. As familias sdo frequentemente
responsaveis por:

* marcar consultas
+ levar as criancas as terapias e consultas
* preencher receitas

+ resolver problemas de plano e seguro e encontrar
formas de pagar as despesas ndo cobertas

+ atuar como enfermaria de apoio em casa

Essas responsabilidades podem levar horas para serem
coordenadas e podem ser exaustivas, especialmente quando
aliadas a administrar uma casa e manter um emprego.

Um mapa de cuidados é uma ferramenta visual voltada para a
familia que ilustra a rede de cuidados para CYSHCN, incluindo
sistemas médicos, educacionais e outros sistemas de apoio.
(Veja exemplo no lado 2.) E especialmente util para visualizar
0s servicos, vinculos e interconexdes para criangas e jovens
que tém problemas médicos complexos. Ele fornece uma
visao geral e os detalhes que podem ser usados para entender
o valor de:

+ trabalhar em conjunto para atender com mais eficacia
as necessidades,

+ superar obstaculos, e
+ conduzir servigos continuos.

Cristin Lind criou pela primeira vez um mapa de cuidados
quando lhe foi pedido para explicar o que estava envolvido
na criacdo de seu filho com necessidades especiais. As
familias criam o mapa de cuidados e o utilizam para orientar
discussBes com os prestadores para falar sobre seu impacto
sobre a crianca e a familia. Um mapa de cuidados deve ser
criado de uma forma que seja significativa para a familia.

As familias que tém mais de uma crianca com necessidades
especiais de cuidados de saude podem criar um mapa de
cuidados interligado.

| Dica: Crie seu mapa de cuidados de
forma que faca sentido para vocé e

que seja fdcil de atualizar @ medida
que mudancgas ocorrem.
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Um mapa de cuidados pode ser usado para iniciar uma
conversa com prestadores, professores e agéncias
comunitarias para educa-los sobre o tempo adicional e os
fatores de estresse envolvidos na criacdo de uma crianga com
necessidades de saude especiais. As familias podem precisar
diminuir ou parar de trabalhar, o que pode criar desafios
financeiros, aumentar a tensdo nos relacionamentos e/ou
fazer com que necessidades basicas ndo sejam satisfeitas.

Mapas de cuidados podem ser usados
como uma ferramenta para:

- Providenciar e manter servicos

- Priorizar

- ldentificar e evitar duplicacdes e lacunas

- Coordenar os cuidados e criar um Plano
de Cuidados

- ldentificar possiveis indica¢cdes

- Se preparar para o futuro e para
transicdes

- Conscientizar e educar os outros

Um mapa de cuidados é uma ferramenta com o poder de ter
um impacto positivo na busca de resultados para o individuo
e sua familia.

Kidspiration (ver Recursos no Lado 2) e outros aplicativos ou
modelos de mapeamento conceitual podem ser usados para
criar mapas de cuidados usando a tecnologia.
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Usado com permissdo de Cristin Lind, http://www.cristinlind.com.

Recursos

1. Kidspiration: https://bit.ly/33gytCy

Universidade de Toronto: Planos de Cuidados e Mapas de Cuidados: Ferramentas
inovadoras para melhorar o cuidado de criancas com necessidades especiais de satide

https://bit.ly/3hxwq1b
3. Hospital Pediatrico de Boston: Organizag¢éo de Cuidados e dos Relacionamentos para as

Familias: Mapa de Cuidados
https://on.bchil.org/20LEb70

4. Children's Wisconsin: Uma Imagem Diz Mil Palavras: Mapas de Cuidados ajudam as familias
a identificar o que mais importa https://bit.ly/2WLNTWK

5. Lucile Packard Foundation for Children's Health (Fundacdo Lucile Packard para a Saude
Infantil): Histdrias de familia (fotos, informac¢des e mapas de cuidado de familias reais)
https://bit.ly/2BleUNZ

6. Academia Americana de Pediatria: Coordenacdo de Cuidados para Crian¢cas com
Complicagdes Médicas: De quem é o cuidado, afinal? https://bit.ly/3ePrQOle
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