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RESUMO

Introducdo: Criancas dependentes de tecnologia em salde sdo criangas com necessidades
especiais de satude (CRIANES) que necessitam de cuidados complexos para a manutencdo da
vida. As condicBes crénicas complexas em salde na populagdo pediatrica tém demandado
cuidados cada vez maiores e cuidados por profissionais qualificados, devido aos avancos
tecnoldgicos e em pesquisas na area da salde que possibilitam a continuacdo da vida dessas
criancas. Cuidar de CRIANES representa um desafio tanto para a familia, quanto para a
equipe de saude. E essencial que o enfermeiro atue junto a familia para prestar os cuidados em
salde que cuidadores familiares necessitam, ndo apenas durante a internacdo, mas no
ambiente domiciliar. O enfermeiro possui expertise para potencializar as habilidades e
competéncias para o cuidador prover o cuidado durante o processo de desospitalizacdo, de
forma segura e continuada, através das redes de atencdo domiciliar e ambulatorial.
QUESTAO NORTEADORA: Como o enfermeiro atua no processo de desospitalizacdo e na
transicdo do cuidado da crianga dependente de tecnologia em salde nos diferentes niveis de
atencdo a salde? OBJETIVOS: Conhecer a atuacdo do enfermeiro no processo de
desospitalizacdo e na transicdo do cuidado da crianca dependente de tecnologia em salde nos
diferentes niveis de atencdo a saude, analisar os mecanismos utilizados pelo enfermeiro na
capacitacdo do cuidador para a transi¢do do cuidado da crianga dependente de tecnologia em
salde para os diferentes niveis de atencdo (internacdo pediatrica, ambulatério e atencdo
basica), descrever as percepcdes e experiéncias dos enfermeiros (as) pediatras referentes as
capacitacbes dos familiares para a alta hospitalar e identificar estratégias utilizadas pelos
enfermeiros para capacitacdo dos cuidadores familiares sobre os cuidados especificos as
demandas de saude da crianga/adolescente no domicilio. METODO: Estudo exploratorio
descritivo de abordagem qualitativa. Analisa a atuagdo do enfermeiro no processo de
desospitalizacdo da crianca dependente de tecnologia em salde nos diferentes niveis de
atencdo a saude. Participaram treze (13) enfermeiros (as) da internacdo pediatrica do Hospital
de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), Ambulatorio de Enfermagem Pediatrica do HCPA e
enfermeiros da Atencdo Basica que prestam assisténcia aos pacientes referenciados pelos
profissionais da internacdo pediatrica e do ambulatério do HCPA. Esses enfermeiros realizam
capacitacbes e acompanhamento dos cuidadores familiares das CRIANES por meio do
Programa de Apoio a Familia (PAF), Programa de Reabilitacdo Intestinal, Programa
Enfermagem no Transplante Hepético Infantil, Programa Enfermagem na Fibrose Cistica, ou
estratégias especificas (Cuidados com estomias, lesdo de pele, e capacitacdes para leigos em
ressuscitacdo cardiorrespiratoria). Os materiais qualitativos foram obtidos por meio de
entrevistas individuais, semiestruturadas, online ou presenciais, agendadas, gravadas e
transcritas pela pesquisadora. Para analise dos dados foi utilizada a técnica de analise tematica
de conteido. Resultados: A capacitacdo dos familiares para o cuidado é realizada mediante
estratégias especificas e a transicdo do cuidado € desenvolvida pela maioria dos enfermeiros,
articulada com os profissionais da rede. Assim, emergiram como temas: Cuidado de
enfermagem a familia e a crianca dependente de tecnologia em salde; Desospitalizacao: alta
hospitalar e a transicdo do cuidado; Um Olhar para a Prevengdo de Reinternaces.
CONSIDERACOES FINAIS: O estudo possibilitou verificar as estratégias que o0s
enfermeiros realizam durante o processo de desospitalizacdo de CRIANES nos diferentes
niveis de atencdo a salde. Esses profissionais possuem expertise para capacitar e apoiar a
familia que precisa realizar os cuidados em saude. Contudo, o sistema de salde ainda possuli
fragilidades para incluir a totalidade dos pacientes que necessitam de amparo e cuidados pos-
alta hospitalar. Dentre as limitagdes do estudo, destaca-se o fato de poucos estudos abordarem



a continuidade de cuidado de CRIANES sob a dtica da transicdo do cuidado. Nessa
perspectiva, recomenda-se a realizagdo de novos estudos privilegiando o processo de
desospitalizacdo sob a Otica de cuidadores profissionais e cuidadores familiares. Além da
iniciativa de programar capacitaces continuadas apos a alta hospitalar aos familiares que
cuidam dessas criangas.

Palavras-chave: Enfermagem pediatrica; Tecnologia em saude; Familia.
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1. INTRODUCAO

O desenvolvimento econémico, social e cultural aliados aos avangos em pesquisas
e 0 surgimento de dispositivos tecnoldgicos em satde modificou o perfil das morbidades,
principalmente, na pediatria quando as criangas nao tinham perspectiva de vida apds o
periodo neonatal, e agora, sobrevivem. Contudo, a maioria das morbidades ainda ndo possui
cura, mas essas criancas necessitam de cuidados especiais em saude (BRASIL, 2011,
MOREIRA, 2017).

As doencas cronicas em criancas e adolescentes estdo relacionadas a
prematuridade, malformacbes congénitas, doencas metabdlicas, deficiéncia mental,
deficiéncia fisica; podendo ser ocasionadas também por sequelas infecciosas (ELIAS;
MURPHY, 2012; OKIDO et al., 2016).

Em relacdo a heterogeneidade das causas das doencas crdnicas no paciente
pediatrico e as particularidades da infancia, ha uma dificuldade em definir a crianca com
doenca cronica. Para tanto, a cronicidade do estado de salde na infancia pode variar desde um
déficit na aprendizagem até outros aspectos de salde mais complexos, como criangas
dependentes de tecnologia para manutencdo da vida (uso de dispositivos para alimentacéo e
para respiracdo) (PERRIN et al ., 2007; CABRAL; MOREIRA, 2015; ESTEVES et al.,
2015).

Nos Estados Unidos da América, em 1998, as criangcas com necessidades especiais
em satde foram denominados como Children with Special Healthcare Needs e no Brasil, em
1999, como Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES) (MCPHERSON et
al., 1998; PERRIN et al., 2007; NEVES et al., 2017).

As CRIANES séo criancas que demandam cuidados especiais em saude, podendo
ser de carater temporario ou permanente. Possuem uma condicdo cronica relacionada a
alteracdo no desenvolvimento, comportamental ou emocional e requerem cuidados técnicos,
especializados em satde (NEVES et al., 2015; OKIDO et al., 2016).

As Condicdes Cronicas Complexas (CCC) sdo um subgrupo dentro da categoria
CRIANES e se dividem em cinco subcategorias de acordo com a etiologia da doenga, tais
classificacbes podem estar relacionada com o desenvolvimento, dependéncia de tecnologia
em salde, dependéncia medicamentosa, necessidade de auxilio para realizar as atividades do
cotidiano e misto (aquelas que necessitam de mais de um cuidado associado). Existem

inimeras defini¢des para a CCC, mas essas criangas vivem com alguma limitagdo em salde



ou sdo dependentes de dispositivos tecnoldgicos em saide (MCPHERSON et al., 1998;
PERRIN et al., 2007; MORAES, 2015; ESTEVES et al., 2015; NEVES et al., 2015; OKIDO
etal., 2016).

O suporte tecnoldgico para manutencdo da vida torna-se um ponto importante
para 0 aumento da expectativa de vida dessas criangas. Necessitam de cuidados complexos,
como cuidados com curativos, manuseio de cateteres, estomias, bolsas coletoras, sondas,
drenos, nutricdo enteral e parenteral; uso de oxigénio ou de ventilagdo mecanica ndo invasiva,
recursos tecnoldgicos para manutencdo da vida que remetem a pensar sobre como Sao
realizados estes cuidados especificos e quem os realiza apés a alta hospitalar (MCPHERSON
etal., 1998; PERRIN et al., 2007; NEVES et al., 2017).

Neste contexto, é essencial a atuacdo do enfermeiro no processo de capacitacdo do
cuidador familiar para os cuidados em salde, seja na internacdo, no ambulatério, seja na
atencdo basica. E fundamental que os enfermeiros oferecam apoio, criem vinculo com os
familiares possibilitando, assim, a inclusdo do familiar nos cuidados a crianca durante a
internacdo, ensinando a préatica do cuidado, visando o suporte na continuidade do tratamento
em domicilio, com seguranca e evitando reinternacées (I1SSI, 2015).

Sendo assim, surgiu a necessidade de conhecer a atuagdo do enfermeiro no
processo de desospitalizacdo da crianca dependente de tecnologia para manutencdo da vida
nos diferentes niveis de atencdo a salde, analisar os mecanismos utilizados durante o preparo
para a alta hospitalar e na continuidade do cuidado da crianca pela familia.

Uma vez que, as estratégias realizadas pelos enfermeiros podem auxiliar a
CRIANES e seu cuidador na melhoria das préticas relacionadas ao cuidado no domicilio de
uma forma mais segura, evitando reinternacfes por fatores evitaveis e também, reconhecer 0s
desafios que os profissionais precisam enfrentar para dar continuidade do cuidado integral a
crianga com alta complexidade em salde.

Por se tratar de uma demanda cada vez mais crescente no cotidiano do enfermeiro
pediatrico e pelo aumento da sobrevida das criangas com condicdo complexa de salde,
justifica-se este estudo com a questdo norteadora: Como 0 enfermeiro atua no processo de
desospitalizacdo e na transicdo do cuidado da crianga dependente de tecnologia para

manutencdo da vida nos diferentes niveis de atengéo a saude?



2. OBJETIVOS

2.1.  Objetivo geral

Conhecer a atuacéo do enfermeiro no processo de desospitalizagdo e na transicéo
do cuidado da crianca dependente de tecnologia para manutencdo da vida nos diferentes

niveis de atencédo a saude.

2.2.  Objetivos especificos

e Analisar os mecanismos utilizados pelo enfermeiro na capacitacdo do cuidador
para a transicdo do cuidado da crianca dependente de tecnologia em saude para os diferentes
niveis de aten¢do (internagdo pediatrica, ambulatério e atencdo bésica);

e Descrever as percepgdes e experiéncias dos enfermeiros (as) pediatras
referentes as capacitaces dos familiares para a alta hospitalar;

e Identificar estratégias utilizadas pelos enfermeiros para capacitacdo dos
cuidadores familiares sobre os cuidados especificos as demandas de salde da
crianga/adolescente no domicilio.



3. REVISAO DA LITERATURA

Neste capitulo, serdo abordados trés topicos fundamentais para a compreensdo da
temaética relacionada a atuacdo do enfermeiro na desospitalizacdo da crianca dependente de
tecnologia em saude. O primeiro, intitulado “Criancas dependentes de tecnologia em satde”,
tratard dos aspectos relacionados a crianca com cuidados tecnoldgicos em saude. O segundo
topico, “A familia frente ao processo de doenga, hospitalizacdo da crianca e cuidado
singular”, versard sobre aspectos do cuidador frente a doenca da crianga dependente de
tecnologia em saude. Ja a terceira tematica: “Atuagdo da enfermagem na desospitalizagdo da
crianga dependente de tecnologia em saude: transicdo do cuidado” refere-se ao papel do
enfermeiro no processo de desospitalizacdo da crianca dependente de tecnologia em salde e
preparo da familia para a continuidade do cuidado apds a alta hospitalar.

3.1.  Criancas dependentes de tecnologia em saude

A Politica Nacional de Satude da pessoa com deficiéncia de 2010 destaca que 0
individuo com deficiéncia é a pessoa que possui alguma dificuldade para andar, ouvir e
enxergar, ou até mesmo as graves lesGes incapacitantes. Uma das principais causas de
deficiéncia sdo os acometimentos por causas hereditarias ou congénitas (BRASIL, 2010).

Considera - se que a maioria dessas complicacdes poderia ser evitada pela
assisténcia adequada durante a gestacdo, pré — natal e parto, uma vez que, essas complicacdes
sd0, na maioria dos casos, irreversiveis a saude da crianca, tornando dependentes de cuidados
em salde de alta complexidade (BRASIL, 2010).

Conforme o censo Demografico de 2010, 29 milhdes de criancas até 0s nove anos
de idade possuem algum tipo de deficiéncia no Brasil causada por complicacfes que poderiam
ser evitadas (IBGE, 2010; MARCHETI MA, MANDETTA MA, 2017. p.62).

Apesar das Criancas com Necessidades Especiais em Saude (CRIANES)
somarem praticamente um quarto da populagdo infantil brasileira, os avangos nas politicas
publicas em saude e o uso de tecnologia durante o seu tratamento evidenciou uma reducéao
significativa na mortalidade infantil e, por conseguinte, aumento na expectativa de vida de 3,1
anos em uma década (CABRAL, MORAES, 2015; NEVES et al., 2019).

Nos Estados Unidos, estudos apontam uma estimativa de 20 a 30% entre
criancas e adolescentes que vivem com alguma doencga ou condi¢do cronica em saude. A

Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) refere que ainda ha poucas evidéncias estatisticas
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significativas para compilar os dados referentes as pessoas que vivem com alguma
necessidade especial em salde. Estima - se que 80% das pessoas que possuem algum tipo de
deficiéncia vivem em paises em desenvolvimento e mais de 50% delas ndo conseguem
acessar 0s servicos de saude (ICHIKAWA et al., 2018).

A inclusdo da pessoa deficiente e seu tratamento é garantido por lei no Brasil,
assegurado pelo Estado desde a implementacdo da promulgacéo da Constituicdo da Republica
Federativa do Brasil, em 1988. A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia de
2010 reafirma os direitos a saude e inclusdo social das pessoas que vivem com alguma
necessidade especial em salde (BRASIL, 1988; BRASIL, 2010).

Perrin (2002) define deficiéncia em saude como conjunto de condigdes crbnicas
que incapacita o individuo a realizar atividades didrias apropriadas para a idade. Ressalta,
também, o crescente numero de criancas e adolescentes vivendo com alguma condigédo
crbnica em salde devido as novas tecnologias em salde proporcionadas pelos avancos
tecnoldgicos em sadde.

E a Portaria n° 483/14 do Ministério da Saude (MS) referente a Rede de Atencao
a Salde das Pessoas com Doencas Cronicas, define pessoa com doenga crénica como um
conjunto de condicdes cronicas, com duracdo longa ou incerta, cujo tratamento € um processo
de cuidado continuo que, usualmente ndo leva a cura (BRASIL, 2014).

As condicBes cronicas sdo responsaveis por 60% de todo o 6nus de doengas no
mundo. A Portaria n° 483 de 2014 tem como um dos seus principios garantir 0 acesso e
acolhimento dos usuérios com doencas cronicas em todos os pontos da Rede de Atencdo a
satde (BRASIL, 2014; NOBREGA et al., 2017).

As Condicdes Cronicas Complexas (CCC) sdo um subgrupo dentro da categoria
das Criancas com Necessidades Especiais em Saude (CRIANES). Alguns estudos classificam
as CCC em cinco categorias, quais sejam: desenvolvimento (as criangas/adolescentes com
alteracbes do desenvolvimento neuropsicomotor, que necessitam de reabilitacdo),
tecnoldgicos (uso de tecnologia em salude para a manutencdo da vida como cateteres centrais,
estomias, ventilagdo mecéanica ndo invasiva), medicamentoso (uso de farmacodependentes
como os antirretrovirais), necessidade de auxilio (aquelas criangas que necessitam de ajuda
para realizar tarefas cotidianas basicas) e mistos (aquelas que necessitam de mais de um
cuidado associado) (MCPHERSON et al., 1998; PERRIN et al., 2007; CABRAL; MORAES,
2015; ESTEVES et al., 2015).

Nos Estados Unidos, as Criangas com Necessidades Especiais em Saude sao
denominadas pela primeira vez como Children with Special Health Care Needs (CSHCN),
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pelo Maternal and Health Children Bureau e posteriormente, no Brasil, como criangas com
necessidades especiais em salde (CRIANES) devido a necessidade de implementar politicas
publicas que garantam acesso a salde desse publico (MERLE et al., 1998; CABRAL, 2006;
VERNIER; INACIO; PEIXOTO, 2017).

As criancas com CCC requerem assisténcia integral a salde por periodo
indeterminado. Essas criancas necessitam de cuidados de alta complexidade e aporte
tecnoldgico para a manutencdo da vida (MURPHY, 2012).

A implementacdo de politicas publicas em saude e 0s avancos tecnologicos tém
possibilitado a alta hospitalar das CRIANES. Elas conseguem ter continuidade do seu
tratamento a domicilio mesmo sendo dependentes de cuidados complexos em salde, como o
uso de oxigenoterapia, traqueostomias, ventilacdo ndo invasiva ou invasiva; sondas de
alimentacdo enteral, cateteres venosos centrais e medicacdes de alta vigilancia (MURPHY,
2012; ELIAS; INACIO; PEIXOTO, 2017).

Por mais que os avancos tecnoldgicos tenham proporcionado melhoria na
qualidade de vida das CRIANES e, consequentemente, 0 aumento da expectativa de vida, a
crianca com doenca crbnica vive constantemente com perdas devido as restricdes tanto
fisicas, quanto emocionais ocasionadas pela sua doenca. Vivem com a perda de sua
subjetividade e identidade. Uma vez que elas estdo na maior parte do seu tempo dentro dos
hospitais, vivenciando internac6es prolongadas. Elas saem de sua rotina (escola, brinquedos,
seu ciclo de amigos e familiares) ao conviverem com as normas e rotinas hospitalares
impostas pelo seu tratamento (ANDRADE, 2019).

Sendo assim:

“Cabe aos profissionais que atendem essa populagdo proporcionar um
ambiente que atenda as demandas das criangas/adolescentes e de sua familia,
que propicie um ambiente acolhedor tanto no hospital, como no atendimento
domiciliar, possibilitando minimizar os aspectos emocionais da
crianca/familia que convive com doenga cronica” (MARCHETI MA,;
MANDETTA MA, 2017, p.67).

3.2. A familia frente ao processo de doenca, hospitalizagdo da crianca e cuidado

singular

A familia da crianca dependente de tecnologia em salde vivencia diversos
obstaculos desde a defini¢do do diagndstico da doenca até os obstaculos vivenciados para dar
continuidade ao tratamento e cuidado cotidiano a crianga, e, por conseguinte, percorrem as
diferentes portas de entrada da rede de atencdo a salide em busca de respostas e atendimento
em saude (LIMA et al., 2019).



O processo de adaptacdo da familia com uma crianga com condicbes cronicas
complexas significa vivenciar uma realidade distinta daquela vivenciada antes do diagnostico
e nem sempre é facil para os pais das CRIANES. Visto que, desde antes do nascimento da
crianca, os pais idealizam um filho saudavel e em nenhum desses momentos incluem
imaginar uma crianga com alguma necessidade especial em saude ou ainda, ter um filho
dependente de tecnologia em salde para sobreviver (ANDRADE, 2019).

Lima (2004) destaca que no Brasil ha distincdo dos contextos e estruturas
familiares devido aos aspectos socioecondmicos, culturais, étnicos e crencas de cada familia e
que se distinguem também na experiéncia de vivenciar alguma situacdo, como no processo de
doencga e hospitalizagdo de uma crianga, especialmente uma criangca com condic¢des cronicas
de saude.

Ichikawal et al., (2018) revelam em seu estudo que o processo de doenca de
uma crianca afeta ndo somente a crianga, mas a familia como um todo, visto que a familia
modifica sua organizacdo e rotina para atender as demandas das CRIANES. O papel da mée é
muito marcante na vida da CRIANES, pois as pesquisas mostram que é ela quem realiza a
maior parte dos cuidados e se divide entre os cuidados da crian¢a com os do domicilio e do
trabalho.

As pesquisas referentes ao cuidadores das CRIANES ressaltam caracteristicas
semelhantes entre muitas familias de criangas com necessidades especiais em salde,
geralmente essas criangas pertencem a familias com baixa renda, baixa escolaridade e sdo
cuidadas principalmente por mulheres (VERNIER; CABRAL, 2006).

Segundo dados da Organizacdo das Nagfes Unidas (ONU), a pessoa que
convive com alguma deficiéncia possui aumento nos seus gastos, comprometendo cerca de
um terco da renda familiar, em média, evidenciando ainda mais a dependéncia da CRIANES e
sua familia no acesso as politicas publicas em saude. Além disso, as familias enfrentam
dificuldades durante a busca de atendimento e diagnostico em saude (SILVEIRA; NEVES,
2012).

Muitas vezes, a familia busca atendimento na rede privada para conseguir dar
continuidade ao tratamento, sem ter condi¢des financeiras necessérias, devido a demora em
conseguir acesso nos servicgos de satde do setor publico e deficiéncia da rede em atender toda
a demanda em suas especificidades (SILVEIRA; NEVES, 2012).

Além das dificuldades socioecondmicas que os familiares das CRIANES

enfrentam, vivenciam constantemente sentimentos de anglstias e medos referentes a
incertezas do longo periodo de tratamento das criancas dependentes de tecnologia em saude.
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O cansaco das hospitalizagdes e consultas frequentes afloram sentimentos de impoténcia do
cuidador perante a realidade de cuidar de uma CRIANES (SILVEIRA; NEVES, 2012;
MARCHETI MA; MANDETTA MA, 2017, p.68).

Algumas familias sentem — se desvalorizadas frente ao descaso dos sintomas da
crianga informados por elas aos profissionais e, por conseguinte, o atraso no diagndstico e
prognostico da crianca com doencga crénica (SILVEIRA; NEVES, 2012).

Nessa perspectiva, € essencial que o profissional atenda a essa familia e a
crianca/adolescente, e esteja apto para ouvir suas demandas e de sua familia; que conheca a
sua histdria de saude e valorize as necessidades trazidas pelo cuidador para que possa ser
implementado planos de cuidados acessiveis e Unicos a familia. Assim, possibilita-se que essa
familia possa buscar atendimento adequado nos diferentes niveis de atencdo a saude
(MARCHETI MA; MANDETTA MA, 2017, p.68).

3.3. Atuacdo da enfermagem na desospitalizacdo da crianca dependente de

tecnologia em saude: transi¢cdo do cuidado

O preparo para a desospitalizacdo das CRIANES, que muitas vezes enfrentam
periodos longos de internagdo junto ao seu cuidador, € um processo lento e continuo, uma vez
que depende ndo somente da melhora do estado clinico da crianga, mas ainda envolve o
preparo dessa familia para uma realidade distinta da vivenciada anteriormente. Esse processo
de transicdo precisa ser planejado e necessita envolver uma rede de apoio multiprofissional e
social a essa familia, com o intuito de minimizar a inseguranca e os anseios da saida do
ambiente hospitalar (CASTRO; MOREIRA, 2018).

A atengdo a crianca, adolescente dependente de tecnologia em salde e de sua
familia traz para a enfermagem desafios pautados no processo de desospitalizacdo da
CRIANES, desafios estes relacionados ao preparo da familia e a continuag¢do do cuidado no
domicilio (ARAUJO et al., 2020).

Ichikawal et al., (2018) destacam a importancia do papel do enfermeiro ao
auxiliar a familia no processo de adaptacdo aos cuidados da crianga com doenga crbnica
complexa com a finalidade de minimizar os anseios e medos referentes a nova rotina da
familia. E para realizar essas adaptacdes, cabe ao profissional identificar estratégias para
capacitar essa familia de uma forma calma e sem gerar estresse, podendo ser realizado
mediante estratégias em grupos ou até mesmo praticas com cenario de simulacdo de situacdes

possiveis de ocorrer no cotidiano do cuidado.



O enfermeiro possui conhecimento teérico - cientifico para auxiliar a familia da
CRIANES durante o preparo para a alta hospitalar e pode contribuir para o processo de
desospitalizacdo da crianca de uma forma segura e articulada com a rede de satude (Marcheti
MA; Mandetta MA, 2017, p.62; SILVA et al., 2017).

A continuagdo do cuidado no domicilio representa beneficios importantes ndo so
para os servigos de saude (reducdo de custos, liberacdo de leitos, menor taxa de infeccdo
hospitalar), mas também proporciona melhor conforto para a crianca e seu cuidador. E para
ser possivel, os enfermeiros sdo fundamentais durante o processo de capacitacdes, avaliacOes
continuas da crianca e do seu cuidador/familia, participacdo do plano de alta hospitalar e
também através da articulagdo com outros profissionais e servicos da rede de saulde
(DRUCKER, 2006).



4. METODO

Descreve-se a seguir as etapas percorridas no desenho metodolégico.

4.1. Tipo de estudo

Trata-se de um estudo exploratorio, descritivo, com abordagem qualitativa.

Estudos qualitativos permitem a investigacdo de questdes relacionadas com o
universo dos significados. Nesse sentido, proporciona o aprofundamento no mundo dos
significados das acOes e relagdes humanas, um lado ndo perceptivel e ndo captavel em
equacOes, médias e estatisticas (MINAYO, 2008).

Assim, este estudo buscou analisar e descrever a atuacdo do enfermeiro, nos
diferentes niveis de atencdo a salde, no processo de desospitalizacdo da CRIANES e de sua

familia.

4.2.  Campo do estudo

Para Polit e Beck (2011, p. 291):

"Os pesquisadores qualitativos coletam dados no mundo real, em
ambientes naturais”.

Assim, este estudo foi realizado nas unidades de internacao pediatrica do Hospital
de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) e no Ambulatério de Enfermagem do (HCPA) em um
espaco da propria instituicdo, privativo, e reservado para a finalidade da pesquisa. As
entrevistas foram previamente agendadas com duracdo de quarenta e cinco minutos até uma
hora.

Com os profissionais da Atencdo Primaria, as entrevistas foram agendadas através
de reunido online, com duracdo de quarenta e cinco minutos até uma hora ou respondidas
atraveés de um questionario semi - estruturado (enviado por email) conforme a disponibilidade
do participante.

O ambiente da pesquisa constituiu-se nas Unidades Pediatricas do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA) sendo as Unidades de Internacdo 10° andar Norte (10°N) e
10° Sul (10° S) no contexto do Programa de Apoio a Familia (PAF) que integra a matriz de
programas especificos desenvolvidos pelas enfermeiras assistenciais do Servigo de
Enfermagem Pediatrica. Ainda, foram contemplados o Programa de Reabilitacdo Intestinal,
Programa Enfermagem no Transplante Hepatico Infantil, Programa Enfermagem na Fibrose
Cistica, ou estrategias especificas (Cuidados com estomias, lesdo de pele, e capacitacbes para
leigos em ressuscitacdo cardiorrespiratoria).
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Essas unidades atendem a criancas/adolescentes e familias em situacdes de
agravos cronicos ou agudos & saude. Destaca-se que a singularidade comum a todas as
Unidades Pediatricas consiste no Sistema de Permanéncia Conjunta enquanto modelo de
cuidado que vigora na totalidade das Unidades Pediatricas desde o inicio de seu
funcionamento. Tal modelo de cuidado tem como filosofia norteadora a permanéncia da
familia acompanhando a crianca internada por tempo integral, ou seja, nas 24 horas do dia,
participando dos cuidados e como forma de preservar vinculos afetivos, essenciais para o
crescimento e desenvolvimento da crianca (ISSI, 2015).

Conforme Issi  (2015) seguem as principais caracteristicas das Unidades

Pediatricas:

> A Unidade de Internacdo Pediatrica 10° Norte consta de 32 leitos sendo

distribuidos em seis enfermarias de cinco leitos e dois quartos de isolamento. Atende criangas
na faixa etaria de 30 dias a seis anos incompletos, neonatos com patologias pediatricas,
criancas com idade de dois meses até 14 anos que necessitam de isolamento, ou criangas com

estatura menor que 110 cm, desde que permanecam seguras e confortaveis nos bergos;

> A Unidade de Internagdo Pediatrica 10° Sul possui 34 leitos, distribuidos em

11 quartos semi privados, uma enfermaria de sete leitos, trés leitos de isolamento e dois leitos
destinados a Convénio e pacientes privativos. Nessa unidade internam criancas de dois meses
a 14 anos de idade incompletos sendo, por vezes, necessaria a internacdo de criancas com
menos de dois meses e mais de 14 anos, dependendo de particularidades inerentes a faixa
etaria infantil.

Cabe ressaltar que o HCPA é referéncia regional e nacional para o atendimento de
diversificada gama de situacdes que envolvem o processo salde-doenca na populacédo infantil,
dentre as quais se destacam:

e Desordens genéticas (Fibrose Cistica, Osteogénese Imperfeita e outras doengas
de investigacédo genética);

e Doengas Clinicas (Respiratorias e Nutricionais);

e Doengas Neurologicas (Paralisia Cerebral, Epilepsias e outras sindromes);

e Problemas Cirurgicos;

e Tratamentos Especificos (Transplante Hepatico Infantil; Reabilitagcdo
Intestinal);

e QOutros problemas de saude que acometem as criancas/adolescentes (Maus

Tratos, Doencas Psiquitricas);
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e Criancas com Doengas Cronicas e/ou dependentes de tecnologias para
manutencdo da vida (sondas nasoenterais, gastrostomias, traqueostomias, oxigenoterapias,
ventilacdo mecanica néo invasiva).

e Pacientes com Fibrose Cistica;

e Pacientes em limitacdo do suporte de vida, que ndo sdo encaminhados para a
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP), sdo atendidos nas unidades de internacao e

recebem cuidados no momento de terminalidade.

> O Ambulatério de Enfermagem Pediatrica do HCPA (nivel de Atencédo

Secundéria) realiza a continuacdo do cuidado as criangas e adolescentes que necessitam de
atendimento e assisténcia ap0s a alta hospitalar. O Servi¢co de Enfermagem Pediatrica no
ambulatorio realiza atendimentos conforme a demanda do Programa de Saude da Crianca:
Assisténcia de Enfermagem & Crianca com Fenda Labial Palatina, Assisténcia de
Enfermagem a Crianca de Risco, Enfermagem no Cuidado a Crianga em uso de Equipamento
Hospitalar, Assisténcia de Enfermagem a Crianca/Adolescente com erros inatos de
metabolismo (HCPA, 2019).

> Qutro ambiente onde foi realizado o estudo relaciona-se a Atencéo Primaria e

também ao Programa de Atencdo Domiciliar (Melhor em Casa). Este servico proporciona
continuacdo do atendimento da CRIANES através da transicdo do cuidado da atencdo
secundéria (ambulatorial) ou terciéria (internagao).

Essa transicdo do cuidado é garantida por lei através da Politica Nacional de
Atencdo Integral a Saude da Crianca de 2015 (PNAISC), a qual inclui o cuidado integral as

criangas com agravos prevalentes na infancia, doencas cronicas e as criangas com deficiéncia.

4.3. Participantes

Para Polit e Beck (2011), os estudos qualitativos que envolvem um pequeno
numero de participantes possibilita aprofundar a compreensdo do fendmeno em estudo e
descrever as respostas de cada participante. Por outro lado, a quantidade de participantes deve
permitir que as informagdes sejam suficientes para responder aos objetivos da pesquisa.

Identifica-se, segundo Polit e Beck (2011, p. 358), um principio norteador na

selecdo da amostra para um estudo qualitativo:

[...] todos os participantes precisam ter experimentado o fenémeno, sendo
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capazes de expressar 0 que significa ter vivido essa experiéncia. Mesmo
buscando participantes que tenham passado pela experiéncia — alvo [...]
guerem explorar a diversidade das experiéncias individuais.

O numero de participantes desta pesquisa considerou o principio da saturagédo
quando as informagdes se tornaram repetitivas e redundantes, em que uma compreensdo mais
clara da experiéncia ndo foi encontrada (POLIT; BECK, 2011).

Os participantes do estudo foram enfermeiros (as) que atuam diretamente no
processo de desospitalizacdo e/ou continuacdo do cuidado da CRIANES e do seu cuidador:

v Enfermeiros da internacdo pediatrica do HCPA que atuam mediante
capacitacbes da familia e em estratégias especificas para preparacdo do
familiar das CRIANES.

v Enfermeiros (as) que realizam a capacitacdo pelo Programa de Apoio a
Familia (PAF) e também por estratégias que abordam a preparacdo do
cuidador para instalar Nutricdo Parenteral Total (NPT), cuidados com
cateteres centrais, drenos, manobras de ressuscitagdo cardiopulmonar,
ventilacdo mecanica ndo invasiva, uso de oxigénio, sondagens, estomias,
lesGes de pele e até administracdo continua de medicagdes.

v Enfermeiros (as) do Ambulatério de Enfermagem do HCPA que atendem
por consultoria as CRIANES que precisam de cuidados e orientacOes
referentes as lesGes de pele e estomias; enfermeiros (as) do Ambulatério
de Enfermagem Pediatrica do HCPA que realizam o cuidado continuado
da CRIANES/cuidador que necessitam de cuidados especiais em saude
(NPT, cateteres venosos centrais, drenos, sondas nasoenterais,
gastrostomia, traqueostomia, oxigenoterapias, ventilacdo mecanica nado
invasiva, cateterismo vesical ou estomas).

v Enfermeiros (as) da Atengdo Primaria que realizam o acompanhamento da
familia da crianca/adolescente dependente de tecnologia em salde que
foram referenciados através da Internacdo Pediatrica ou do Atendimento
Ambulatorial do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Esses profissionais
proporcionam a continuidade do atendimento apds alta hospitalar dentro
do territorio e da realidade da familia da CRIANES que necessitam de
assisténcia a saude continuada (BRASIL, 2013).

O atendimento e acompanhamento domiciliar proporcionam o cuidado continuado

e disponibilizacdo de tecnologias em salde para a manutencdo da vida conforme as
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necessidades de cada individuo sem retirar a autonomia do individuo e do cuidador. O
atendimento domiciliar contribui para a diminuicdo das hospitalizagbes desnecessarias e

reducdo do risco de infec¢des hospitalares (BRASIL, 2013).

4.4.  Caracterizacao dos participantes

Participaram da pesquisa treze enfermeiros com tempo de formagdo de no minimo
dois anos e média de vinte anos atuando como enfermeiro. A maior parte dos participantes era
graduada pela universidade publica. Prevaleceu o sexo feminino com meédia de idade de
quarenta e cinco anos.

Nesta pesquisa utilizaram-se os critérios de Benner (2016) para a classificacdo dos
profissionais, segundo os quais dos 13 participantes, 11 enfermeiros (as) que ofertaram o
cuidado e as capacitacdes para as familias apresentam mais de cinco anos de atuacdo na area

do cuidado as CRIANES, e estdo em nivel de expert.

4.5. Critérios de inclusao e exclusdo

Como critérios de inclusdo na pesquisa considerou-se ser enfermeiro (a) das
unidades de internacdo pediatrica (HCPA), enfermeiro (a) do ambulatério de enfermagem
pediatrica (HCPA) e enfermeiro (a) da Atencdo Primaria e/ou enfermeiro (a) que atua no
Servico de Atencdo Domiciliar (os quais realizam capacitacdo e/ou continuacdo do cuidado da
CRIANES/cuidador procedentes da internacdo pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre ou do Ambulatério do HCPA) e que tenham assistido ou assistem a familia de
CRIANES no minimo por periodo de trés meses.

Foram considerados os profissionais que atuam diretamente na capacitacdo e
continuacdo do cuidado dos familiares e das criangas dependentes de tecnologia em saude tais
como: Ventilagdo Mecanica Nao Invasiva (CPAP, BIPAP), pacientes estomizados; em uso de
Nutricdo Parenteral e enteral, uso de Cateter Venoso Central (CVC), cateterismo vesical,
cuidados especiais com lesdes de pele/curativos complexos e treinamento para leigos de
ressuscitacdo cardiopulmonar.

Como critérios de exclusdo definiram-se: ser enfermeiro em licenca saude, férias
ou outro tipo de afastamento das atividades laborais que impossibilita a participacdo do
profissional na etapa de coleta de dados.
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46. Coleta de dados

Os dados foram coletados mediante entrevistas individuais semiestruturadas
(Apéndice A) realizadas pela propria pesquisadora de modo presencial e/ou por acesso
remoto, no periodo de agosto a outubro de 2020. As entrevistas foram gravadas e transcritas
pela pesquisadora.

Apos a realizacdo das entrevistas, as respostas dos participantes foram compiladas
e analisadas junto a literatura cientifica.

Foi utilizado um roteiro semiestruturado para nortear as entrevistas com 0s
participantes, seguindo-se a orientacdo de Polit e Beck (2011) quanto a utilizacdo de um guia
de topicos escritos para a conducdo das entrevistas semiestruturadas, a fim de garantir a
inclusédo de todas as questdes norteadoras.

4.7. Anélise dos dados

Por meio da analise de conteldo tematica proposta por Gomes (2012) foram
analisados os dados qualitativos, conforme as seguintes etapas:

a) Leitura compreensiva do conjunto de material selecionado: nesta etapa buscou-
se ter uma visdo do conteido e compreender as particularidades do material;

b) Exploracdo do material: nesta etapa procura-se ir além do explicito. Foram
seguidas as seguintes fases: identificacdo e problematizacdo das ideias, busca de sentidos mais
amplos atribuidos as ideias, e didlogo entre as ideias problematizadas, informacgdes de outros
estudos e referencial teorico do estudo;

c) Elaboracdo de uma sintese interpretativa: nesta etapa foi realizada uma

articulacdo entre os objetivos do estudo, a base tedrica adotada e os dados empiricos.

4.8.  Aspectos éticos

Este estudo integra o projeto Enfermagem Pediatrica no Cuidado a Familia da

Crianca Dependente de Tecnologia para Manutencgéo da Vida. Esta cadastrado na Plataforma

Brasil, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre,

namero 3.347.461 e CAAE 12050918.30000.5327. Igualmente, apreciado e aprovado pela
Comisséo de Pesquisa (COMPESQ) da Escola de Enfermagem da UFRGS.

Respeita as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo Seres

Humanos, conforme Resolugcdo n° 466/12, visando assegurar os direitos e deveres da
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comunidade cientifica e dos participantes da pesquisa (BRASIL, 2012). As informacdes serdo
armazenadas por cinco anos e posteriormente destruidas, conforme legislagdo nacional
especifica regulamentadora de direitos autorais (BRASIL, 1998).

Aos participantes foram esclarecidos, em linguagem clara e acessivel, os objetivos
propostos; a forma de participagdo mediante a uma entrevista presencial ou quando
impossivel presencialmente, mediante formulario online via email.

Os participantes também foram esclarecidos quanto a ndo obrigatoriedade de sua
participacdo e de que em qualqguer momento poderiam solicitar sua exclusdo ou
esclarecimentos acerca da pesquisa, ndo implicando em qualquer dano para si. Igualmente,
Ihes foi assegurado: o direito de sua privacidade e o acesso aos resultados obtidos, néo
incidindo em exposic¢do publica de sua pessoa ou de sua identidade em nenhum momento da
pesquisa.

Para garantia do anonimato, as falas foram identificadas pelas letras “E” de
enfermeiro, seguido do nimero sequencial da ordem em que foram realizadas as entrevistas.

Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Apéndice C) assinado, em duas vias, permanecendo uma via com o participante e outra com
o0 pesquisador. Nele consta a garantia do carater voluntario de participacdo dos participantes, a
manutencdo de seu anonimato e a possibilidade de desisténcia em qualquer etapa do estudo,
sem nenhuma penalizacdo ou prejuizo. Foi assegurado aos profissionais a ndo interferéncia
em seu vinculo empregaticio ou relagdo com avaliacdo de desempenho profissional.

Os riscos sao considerados minimos aos participantes, relacionados a um possivel
desconforto ao responder as perguntas, reiterando-se que caso issO ocorresse teriam total
liberdade de interromper a entrevista.
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