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RESUMO

Introdugao: Com o aumento de condi¢cdes cronicas em pediatria, o termo Criangas
com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES) se tornou relevante. Isso inclui
as criangas dependentes de tecnologia (CDT), como as com faléncia intestinal (Fl),
que dependem de nutrigdo parenteral (NP) e dispositivos médicos para manutengao
da vida. Apdés 90 dias de NP, a transicao para a NP domiciliar é preferencial,
exigindo que a familia seja treinada para os cuidados em casa. O enfermeiro
desempenha um papel crucial na educagéo da familia durante a internagédo. Um
programa pioneiro de reabilitacdo intestinal em um hospital universitario do Rio
Grande do Sul viabiliza a desospitalizagéo sistematica desses pacientes. Objetivos:
Conhecer a experiéncia das enfermeiras acerca do cuidado a crianga e ao
adolescente em reabilitacdo intestinal e a sua familia, buscando compreender o
processo de desospitalizagdo. Ainda, o estudo busca divulgar um programa de
reabilitacdo intestinal  pediatrico. Método: Trata-se de um estudo
exploratério-descritivo, com abordagem qualitativa, desenvolvido por meio de
entrevistas utilizando um instrumento semiestruturado. As participantes foram cinco
(5) enfermeiras que atuam nas unidades de internagao pediatrica do HCPA, com
experiéncia no cuidado e na desospitalizagdo de pacientes em reabilitacdo
intestinal. As entrevistas foram gravadas com um dispositivo de audio e transcritas
pela pesquisadora, sendo posteriormente submetidas a analise de conteudo
tematica. O estudo faz parte do Projeto Matricial "Enfermagem Pediatrica no
Cuidado a Familia da Crianga Dependente de Tecnologia", aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da instituicdo sob o CAAE: 12050918.3.0000.5327.
Resultados e Discussao: Os relatos versaram sobre as mudangas no cotidiano
das criancas, adolescentes e suas familias; a capacitacao para o cuidado domiciliar,
que envolve o preparo dos familiares e de profissional da Atencdo Basica do
municipio em que o paciente reside; e as condi¢gdes para tornar a alta hospitalar
viavel. Consideragoes Finais: O PRICA-HCPA destaca-se por desospitalizar
pacientes pediatricos com faléncia intestinal, a partir da participacdo ativa das
familias no cuidado. A atuacdo dos enfermeiros neste processo € essencial, pois
estes coordenam o cuidado e educam as familias, garantindo a implementagao
segura da NP em domicilio. O sucesso do PRICA ressalta a necessidade de replicar
modelos semelhantes e a importancia de um cuidado integrado e educativo para
promover a saude e qualidade de vida dos pacientes com necessidades especiais
de saude.

Descritores: Enfermagem Pediatrica; Nutricdo Parenteral no Domicilio; Educagéo
em Saude.
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1 INTRODUGAO

A implementagdo de politicas publicas e o avango tecnologico na area da
saude contribuiram para a mudanca no perfil de morbimortalidade de criancas e
adolescentes. Observou-se a redugcao da mortalidade infantil por doencgas agudas e
infecciosas, porém, mantém-se altas as taxas de adoecimento e morte por afecgbes
perinatais. Ainda assim, cresce o numero de criangas sobreviventes a tais
episédios, o que resulta em necessidades diferenciadas de cuidado em comparacao
com seus pares, bem como em repercussoes durante o curso da vida. Esse fato
esta diretamente relacionado com o aumento do numero de casos de pacientes com
condigbes crbénicas de saude em pediatria (Nogueira Reis et al., 2017; Barreiros et
al., 2020).

Nesse contexto, surge na literatura internacional o termo Children with
Special Health Care Needs (CSHCN), definido como criangas com alto risco para
apresentar ou que ja possuem condi¢des crbnicas, sejam de origem fisica, de
desenvolvimento comportamental ou emocional e que necessitam dos servigos de
saude, além daqueles usualmente exigidos durante a infancia. No Brasil, a traducgao
para CSHCN corresponde a Criancas com Necessidades Especiais em Saude
(CRIANES) (Arrué et al., 2016; Precce; Moraes, 2020). Devido as diferentes
demandas de cuidado requeridas pelas CRIANES, o grupo € dividido em seis
categorias, sendo elas: criangas com disfungdo no desenvolvimento e funcional;
criangas em uso de tecnologias de saude; criangas que utilizam terapias
medicamentosas continuas; criangas com cuidados habituais modificados; criangas
em cuidados mistos e criangas com cuidados clinicamente complexos (Klein et al.,
2021).

A respeito da categoria das criangas em uso de tecnologias de saude, que
neste estudo sera abordada como criangcas dependentes de tecnologias (CDT),
tem-se como definicdo aquelas que utilizam dispositivos médicos para a
manutengao da vida, devido a incapacidade do organismo em realizar fungdes vitais
de maneira adequada, sendo essa condi¢gao temporaria ou definitiva. Considerando
a heterogeneidade das tecnologias utilizadas pelas CDT, estas sao divididas em
quatro grupos distintos: (a) ventiladores mecéanicos, (b) nutricdo ou drogas
intravenosas, (c) outros suportes respiratérios ou nutricionais (ex.: traqueostomia,

dispositivos de aspiragcao e dispositivos para nutricdo enteral), (d) dispositivos



médicos para compensar fungoes vitais (ex.: didlise, monitores de apneia, sondas
vesicais e bolsas de colostomia) (Mesman et al., 2013).

Dentre as condi¢des que levam a dependéncia de tecnologias esta a faléncia
intestinal (FI), caracterizada pela ma absor¢do de agua, eletrdlitos, macro e
micronutrientes, com necessidade diaria de nutricdo parenteral (NP) (Engelstad;
Danko, 2020). Desse modo, as criangas e adolescentes acometidos tém de utilizar
diferentes dispositivos médicos para compensar as fungdes vitais prejudicadas pela
debilidade intestinal. Sdo exemplos de tecnologias utilizadas no cuidado aos
pacientes com FIl: cateter venoso central, bomba de infusdo, sonda nasoenteral,
sonda de gastrostomia e bolsa de ostomia (Witkowski et al., 2019).

Dada a complexidade do quadro de saude e dos cuidados necessarios, 0s
pacientes com Fl sao frequentemente submetidos a internacdo hospitalar
prolongada. No entanto, quando a condigdo atinge a cronicidade, isto €, quando o
tempo de uso de NP ultrapassa os 90 dias, o tratamento de primeira escolha
torna-se a NP domiciliar. A transicdo para o lar € denominada desospitalizacao e,
nessa circunstancia, a responsabilidade pela continuidade dos cuidados € assumida
pela familia ou responsavel. Entre os beneficios associados a adocdo dessa
estratégia terapéutica estdo a melhora na qualidade de vida tanto do paciente
quanto de sua familia, o aumento da sobrevida, a promocao da interacéo social € a
reducao dos custos com a saude (Salvia et al., 2008; Witkowski et al., 2019).

A desospitalizagdo de criangas e adolescentes em uso de NP exige a
atuagdo de uma equipe multiprofissional, composta por meédicos, enfermeiros,
farmacéuticos, nutricionistas, psicologos e assistentes sociais (Dibb et al., 2013). As
diferentes especialidades s&o responsaveis pelo planejamento de acgbes
coordenadas, com objetivo de promover a seguranga do paciente apds a alta
hospitalar (Klein et al., 2021). Frente a esse desafio, o enfermeiro ocupa um papel
fundamental como coordenador do processo educativo dos familiares, que é uma
etapa essencial para a manutengdo dos cuidados em domicilio (Precce; Moraes,
2020).

Nesse sentido, o Conselho Federal de Enfermagem (COFEN) publicou em
2023 um parecer que versa sobre a regulagdo da Nutrigdo Parenteral Domiciliar
realizada por familiar e/ou responsavel legal do paciente (criangas/adolescentes)

assistido por programas de saude do Ministério da Saude. O documento afirma a



importancia do Enfermeiro na assisténcia ao paciente em uso de NP, autorizando a
capacitagao do familiar e/ou responsavel legal para fins de desospitalizagéo.

Assim, o presente estudo tem a finalidade de conhecer a experiéncia das
enfermeiras acerca do cuidado ao paciente pediatrico em reabilitacao intestinal e a
sua familia, para compreender como se da o processo de desospitalizagdo. Ainda,
busca-se divulgar para a comunidade cientifica o Programa de Reabilitagdo
Intestinal de Criangas e Adolescentes, do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, e
contribuir para a propagagao de iniciativas nesse campo.

A escolha do tema do estudo se deu a partir da afinidade da pesquisadora
com a area da saude da crianga e do adolescente e da experiéncia como estagiaria
em uma unidade de internagéo (Ul) pediatrica. Nesse cenario, foi possivel entrar em
contato direto com pacientes em reabilitagao intestinal e seus familiares, bem como
observar as diferentes atribuicbes dos enfermeiros em seus cuidados.

Tendo em vista os beneficios da transicao dos cuidados para o domicilio e a
relevancia da atuacao desse profissional durante o processo, a pesquisa pretende
responder a seguinte questao norteadora:

Como se da o processo de desospitalizacido da criangca e do
adolescente em reabilitagao intestinal revelado pela compreensao da

experiéncia das enfermeiras?
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Conhecer a experiéncia das enfermeiras acerca do cuidado a crianga e ao
adolescente em reabilitacdo intestinal e a sua familia, buscando compreender o

processo de desospitalizagao.

2.2 Objetivos Especificos

e Contribuir para o aprimoramento dos referenciais de cuidado ao paciente
pediatrico com faléncia intestinal e a sua familia.

e Valorizar a relevancia do trabalho do enfermeiro, destacando suas atribuicoes
frente ao processo saude-doenca.

e Divulgar um programa de reabilitagdo intestinal pediatrico de um hospital
universitario do Rio Grande do Sul e incentivar a propagagao de iniciativas

nesse campo.
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3 REVISAO DA LITERATURA

A seguir serdo abordados trés tdpicos essenciais para a compreensao da
desospitalizacdo da crianca e do adolescente em reabilitagdo intestinal e da
participacdo do enfermeiro nesse processo. O primeiro, intitulado "Criangas
dependentes de tecnologia em saude", trara a conceitualizagdo dessa categoria. O
segundo tépico, "A reabilitagdo intestinal na infancia e na adolescéncia", abordara a
faléncia intestinal nessa faixa etaria e o processo de reabilitacdo. O terceiro topico,
"Cuidado Centrado na Familia" refere-se a abordagem que reconhece e valoriza a

familia como parte integrante no processo de cuidado.

3.1 Criangas Dependentes de Tecnhologia em Saude

O avango da tecnologia e das politicas publicas resultaram na redugao da
morbimortalidade infantil por doencas agudas e infecciosas, malformacdes
congénitas e sequelas relacionadas a prematuridade extrema. Como consequéncia
do processo de transicdo epidemioldgica, houve o aumento expressivo de criangas
com doengas crbdnicas, sejam elas de origem fisica, de desenvolvimento e
comportamento ou emocional (Barreiros; Gomes; Mendes Junior, 2020; Precce;
Moraes, 2020).

As doencgas crbnicas sao condigbes de saude que geralmente apresentam
progressao continua, com prognéstico incerto e muitas vezes sem possibilidade de
cura. Elas limitam a vida do portador, expondo-o a periodos de remissao e
agudizagao clinica, o que exige cuidados continuos e, por vezes, complexos
(N6brega et al., 2017; Buck et al., 2020).

As criangas acometidas por doencas crénicas necessitam de mais
atendimentos pelos servigos de saude em comparagdo a outras criangas. Elas
foram descritas na literatura internacional pela primeira vez em 1998 como Children
with Special Health Care Needs (CSHCN). No Brasil, a tradugéo corresponde a
Criangas com Necessidades Especiais em Saude (CRIANES) (McPherson, 1998;
Precce; Moraes, 2020).

Nos EUA, entre os anos 2011 e 2012, identificou-se que 19,8% de criancas e
adolescentes entre 0-17 anos apresentavam necessidades especiais de saude. No
Brasil, ndo existem dados epidemioldgicos oficiais das CRIANES, o que evidencia a

falta de atencédo devida ao grupo (Silveira; Neves, 2017). Contudo, estima-se que
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49,1%, das internagdes infantis no pais sdo de criancas com doencas crénicas
(Parente; Silva, 2017; Silva et al., 2020).

As CRIANES dividem-se em seis categorias, conforme as demandas de
cuidado. Sao elas: criangas com disfungao no desenvolvimento e funcional; criangas
em uso de tecnologias de saude; criangas que utilizam terapias medicamentosas
continuas; criangas com cuidados habituais modificados; criangas em cuidados
mistos; criangas com cuidados clinicamente complexos (Klein et al., 2021).

Em relagdo a categoria criangas em uso de tecnologias de saude, também
nomeada como criangas dependentes de tecnologias (CDT), tem-se como definicao
aquelas que utilizam dispositivos médicos para a manutencdo da vida, devido a
incapacidade do organismo em realizar fungdes vitais de maneira adequada, sendo
essa condicdo temporaria ou permanente. Considerando a heterogeneidade das
tecnologias utilizadas, estas sao divididas em quatro grupos distintos: (a)
ventiladores mecanicos, (b) nutricdo ou drogas intravenosas, (c) outros suportes
respiratorios ou nutricionais (ex.: traqueostomia, dispositivo de aspiragdo e
dispositivos para nutricdo enteral) e (d) dispositivos médicos para compensar
fungdes vitais (ex.: dialise, monitores de apneia, sondas vesicais e bolsas de
colostomia) (Mesman et al., 2013; Klein et al., 2021).

Ainda que a tecnologia tenha aumentado a expectativa de vida de criangas
com doengas cronicas e melhorado sua qualidade de vida, elas tém de conviver
com perdas devido as restricdes fisicas e emocionais causadas pela doencga. Elas
tém sua subjetividade e identidade afetadas, considerando as inumeras internagdes
hospitalares durante a infancia, muitas vezes prolongadas, em periodos de
agudizagao da doenga. Saem de sua rotina (escola, brinquedo, seu ciclo de amigos
e familiares) para conviver com as normas e rotinas do hospital, impostas pelo seu
tratamento (Santos; Minayo, 2020; Leiman, 2021).

Contudo, a implementacdo de politicas publicas tornou a alta hospitalar
possivel para muitas dessas criangas. Gragas a esses avancos, € possivel continuar
o tratamento no domicilio, com a realizagcdo de cuidados complexos e a
manipulacdo de dispositivos médicos pela familia e por profissionais de saude que
atuam na atencao domiciliar, que outrora apenas eram possiveis em instituicbes de
saude (Goes; Cabral, 2017; Barreiros et al., 2020).

Sendo assim, os profissionais que estdo em contato direto com essa

populagdo tém a missao de proporcionar um ambiente acolhedor, seja no hospital
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ou na atencao domiciliar, que atenda as demandas da crianga e de sua familia e

minimize os aspectos emocionais afetados pela doencga crénica (Leiman, 2021).

3.2 A Reabilitagao Intestinal na Infancia e na Adolescéncia

O intestino é um 6rgdo componente do trato gastrointestinal, responsavel por
digerir os alimentos, absorver agua, macro e micronutrientes e eliminar residuos,
fornecendo matéria prima para a atividade metabdlica. A faléncia intestinal € uma
condicdo crénica de saude resultante da incapacidade desse o6rgao em
desempenhar a funcédo absortiva de maneira adequada. Essa disfuncdo pode levar
a desidratacdo, desequilibrios hidroeletroliticos e desnutricdo, prejudicando o
crescimento e o desenvolvimento da crianga e do adolescente (Engelstad; Danko,
2020).

Em pediatria, a faléncia intestinal esta associada a Sindrome do Intestino
Curto (SIC), decorrente da resseccgao cirurgica extensa do intestino, realizada para
tratar doengas congénitas e adquiridas. A SIC tem diferentes etiologias, entre estas:
enterocolite necrosante (35%), cujo principal fator de risco € a prematuridade; ileo
meconial (20%); gastrosquise (12.5%); atresia intestinal (10%); e volvulo
mesentérico (10%) (Engelstad; Danko, 2020). Outra condi¢cdo associada a Fl é a
dismotilidade intestinal, com etiologia na doenga de Hirschsprung, caracterizada
pela auséncia de células ganglionares em parte do cdlon, prejudicando o
peristaltismo e favorecendo a obstrucao intestinal (Silva et al., 2021).

No Brasil, estima-se a prevaléncia de 1 caso de SIC a cada 1.000.000
nascidos vivos, o que classifica a doenga como rara e a inclui na discussao de
politicas e acbes especificas voltadas para doencas raras (Brasil, 2023). Contudo,
observa-se uma tendéncia de aumento do numero casos, devido ao aumento da
sobrevida de recém-nascidos prematuros e de baixo peso ao nascer, que estao
mais suscetiveis a desenvolver complicagdes intestinais (Biblioteca Virtual em
Saude, 2021).

Em virtude da ma absor¢cdo grave dos nutrientes fornecidos via oral, a Fl
implica na necessidade de nutricao artificial por via parenteral, que consiste em uma
solugdo formulada para suprir as caréncias nutricionais do organismo, como
carboidratos, aminoacidos, lipidios, vitaminas e minerais. A condigao € considerada

aguda quando a dependéncia de nutricdo parenteral (NP) dura até 90 dias, e atinge
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a cronicidade quando ultrapassa esse limite. A Fl pode ser reversivel ou irreversivel,
dependendo de fatores como doenga de base e tratamento. Tendo isso em vista, a
reabilitagdo intestinal refere-se ao conjunto de cuidados especializados, clinicos e
cirurgicos, para o restabelecimento da capacidade de digestdo e absorgdo, com
vistas a reduzir ou até mesmo suspender a NP (Salvia et al., 2008; Bielawska;
Allard, 2017; Brandt et al., 2017).

Criancas e adolescentes em processo de reabilitacdo intestinal requerem um
planejamento terapéutico individualizado. Os cuidados diarios estdo relacionados a
instalacdo da nutricdo parenteral, que inclui o manejo adequado do cateter venoso
central (CVC) utilizado para a infusdo da NP, bem como da bomba de infusédo (Bl),
que controla a velocidade de gotejamento. Em muitos casos, a nutricdo enteral &
utilizada em conjunto com a NP, administrada via sonda nasoenteral (SNE) ou
gastrostomia, desempenhando um papel crucial na adaptacgédo intestinal. A nutricao
enteral é introduzida gradativamente, de acordo com a capacidade de digestédo e
absor¢ao do paciente, possibilitando o desmame gradual da nutrigdo parenteral a
medida que a tolerancia a via enteral aumenta. Quando apropriado, também é
possivel o retorno a alimentagdo oral. Além da nutricdo, faz-se necessaria a
administragdo de medicamentos, seja por via parenteral ou enteral. Alguns
pacientes ainda sado submetidos a jejunostomia ou colostomia, exigindo cuidados
especificos com a ostomia e a bolsa coletora. Outras intervengdes cirurgicas, como
o transplante intestinal ou multivisceral, também representam op¢des de tratamento
(Tannuri, 2004; Dibb et al, 2013; Bielawska; Allard, 2017).

Considerando a complexidade desses cuidados, o0s pacientes
frequentemente enfrentam internagdes hospitalares prolongadas. Para fornecer todo
o suporte necessario, ¢ fundamental a atuacdo de uma equipe multiprofissional,
composta por meédicos, enfermeiros, nutricionistas, fonoaudidlogos, farmacéuticos,
psicologos e assistentes sociais. Contudo, a primeira opgado de tratamento para
aqueles em uso cronico de NP é a sua continuidade em domicilio (Dibb et al., 2013;
Kawakami; Fujiwara, 2013). Entre os beneficios da NP domiciliar, estdo a melhora
na qualidade de vida da crianga e de toda a familia, 0 aumento na sobrevida, a
promocédo da interagcdo social e a diminuicdo dos custos com a saude (Kelly;
Tappenden; Winkler, 2014). Sendo assim, cabe a esses profissionais o
planejamento da alta hospitalar para o retorno seguro ao domicilio (Klein et al.,
2021).



15

Para que a desospitalizacdo de criangas e adolescentes em reabilitacdo
intestinal seja possivel, algumas medidas sao necessarias: promover o fornecimento
de NP domiciliar diariamente, capacitar o(s) familiar(es) ou responsavel quanto aos
cuidados, capacitar um enfermeiro que atue no municipio que o paciente reside para
a supervisao dos cuidados e auxilio quando necessario, prover os materiais para a
realizagdo dos cuidados e assegurar que a residéncia tenha condigdes estruturais e
de saneamento basico. Assim, a responsabilidade se torna compartilhada entre o
centro treinador, o centro treinado e os familiares ou responsaveis legais. E
necessario que as trés esferas estejam alinhadas também quanto as possiveis
complicagbes relacionadas a NP domiciliar, a fim de intervir antecipadamente
(Tannuri, 2004; Witkowski et al., 2019).

A NP domiciliar teve inicio na Europa, nos anos 70, tornando-se uma
tendéncia mundial (Kawakami; Fujiwara, 2013; Brandt et al., 2017). No pais,
carecem iniciativas nesse sentido para a populagdo pediatrica. Atento a esse
contexto, foi criado em 2014 pelo Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), no
Rio Grande do Sul, o Programa de Reabilitagdo Intestinal de Criangas e
Adolescentes (PRICA), cujo objetivo é capacitar familiares responsaveis de criangas
e adolescentes para o manejo seguro de NP no domicilio. Desde a sua origem, o
programa pioneiro possibilitou a desospitalizacdo de dezenas de pacientes com Fl,
demonstrando a viabilidade de tal procedimento no Sistema Unico de Saude (SUS)
(Witkowski et al., 2019).

3.3 Cuidado Centrado na Familia

O Cuidado Centrado na Familia (CCF) é uma filosofia que reconhece a
familia como fundamental no processo de cuidado e tratamento de pacientes com
condigbes de saude diversas. Essa abordagem ultrapassa o individuo e integra os
membros da familia como parceiros ativos e colaboradores no planejamento,
execucao e avaliagcdo dos cuidados em saude. Tem-se assim, a valorizagcdo dos
seus conhecimentos, perspectivas e experiéncias individuais, a fim de promover a
saude e o bem-estar de quem é cuidado. Dessa forma, a crianga e a sua familia
tornam-se o centro de todas as decisdes de cuidado em saude. No contexto das

criancas e adolescentes com necessidades especiais de saude, o CCF
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desempenha um papel essencial devido a complexidade e as demandas continuas
de cuidado (King; Williams; Hahn Goldberg, 2017; Franck; O’Brien, 2019).

O conceito de familia engloba ndo apenas pessoas unidas por lagos de
consanguinidade, ou por unido civi,b mas também aquelas vinculadas pelo
sentimento de afetividade ou que se identificam como parte de um mesmo grupo.
Familia € um espaco de pertencimento, acolhimento, cuidado e afeto (Nishimoto;

Duarte 2014). Para Cavalcante et al. (2017), o conceito apresenta:

[...] variantes semanticas, que mesmo com algumas divergéncias entre si
ndo deixam de estar diretamente ligadas a sua definicdo original. Familia
pode ser entendida como a célula mater das sociedades; o ambiente de
maior convivio e partilhas entre os integrantes; uma forma de suporte
afetivo de um mesmo grupo.

Em se tratando da assisténcia a saude infantil, o CCF €& uma abordagem
essencial para a humanizagcdo do cuidado, beneficiando criangas e adolescentes,
suas familias e os profissionais de saude. Essa modalidade esta pautada em
principios como o respeito e a valorizagao da individualidade, cultura e crengas da
familia; a parceria entre profissionais de saude e a familia para o planejamento dos
cuidados; a comunicagao acessivel, com linguagem clara e adaptada a familia; o
empoderamento, através da educacdo em saude e promog¢ao da autonomia da
familia, para cuidar da crianca e tomar decisbes embasadas; foco na crianca,
considerando suas necessidades, desejos e 0 seu desenvolvimento; e a oferta de
suporte emocional, pratico e informativo a familia, durante todo o processo de
cuidado (Franck; O’Brien, 2019; Fiocruz, 2020).

Entre os beneficios que a abordagem proporciona, estd a melhora na
qualidade de vida do nucleo familiar, devido a maior satisfagdo com o cuidado, a
reducdo de sentimentos e emocgdes prejudiciais como o estresse, ansiedade e a
depressao e o fortalecimento dos lagos. Além disso, ha a maior adesdo ao
tratamento, reduzindo o numero de reinternagcdes hospitalares e otimizando o uso
de recursos, 0 que impacta positivamente nos indicadores de saude da crianga e do
adolescente. Ainda, ha o aumento da satisfagao dos profissionais de saude, através
do senso de realizagao, trabalho mais gratificante e melhor relacionamento com as
familias (Silva; Giovanella; Mainbourg, 2014; Shields, 2015).

Portanto, a aplicacdo dos principios e praticas do Cuidado Centrado na
Familia possibilita a construgdo de um sistema de saude mais justo, equitativo e
eficaz, centrado nas necessidades e valores de cada familia. No Brasil, os conceitos

do CCF sao também premissas de politicas e estratégias do Ministério da Saude,
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como a Politica Nacional de Humanizacdo (PNH), Atencdo Humanizada ao
Recém-nascido de Baixo Peso (Método Canguru) e a Politica Nacional de Atencéo
Integral a Saude da Crianga (PNAISC). Essas politicas tém em comum a promogéao
da autonomia, do protagonismo dos sujeitos, acolhimento e suporte as familias
(Fiocruz, 2020).
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4 METODO
Descreve-se a seguir as etapas percorridas no desenho metodoldgico.
4.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo exploratério-descritivo, com abordagem qualitativa. De
acordo com Gil (2008), os estudos exploratorios-descritivos tém como objetivo a
familiarizacdo com um assunto pouco explorado, visando a sua melhor
compreensao, bem como a sua caracterizagdo, através da reunido, analise e
descricao dos dados levantados durante a pesquisa.

A abordagem qualitativa concentra-se fortemente na compreensao da
experiéncia humana tal como vivenciada, mediante coleta e analise criteriosa de
materiais narrativos e subjetivos. Dessa forma, as descobertas desse tipo de
pesquisa, geralmente, se baseiam em experiéncias reais de pessoas com
conhecimento em primeira mao sobre um determinado fenédmeno (Polit; Beck,
2018).

4.2 Campo de Estudo

A pesquisa foi realizada nas unidades de internagcdo pediatrica 10° Norte e
10° Sul do Servico de Enfermagem Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre, que integra a rede de hospitais universitarios do Ministério da Educacéo e
esta vinculado academicamente a Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(Brasil, 1970).

Considerando o campo de estudo, o recorte espacial que abrange, em
termos empiricos, o recorte tedrico correspondente ao objeto da investigagao
(Minayo, 2007), as unidades de internagao correspondem aos cenarios nos quais o
cuidado as criangas e aos adolescentes em reabilitagcao intestinal e as suas familias
se inicia, através do Programa de Reabilitacdo Intestinal de Criangas e
Adolescentes. Ainda que sejam voltadas ao cuidado em pediatria, as unidades
possuem diferengas quanto a idade e perfil epidemiolégico de pacientes, bem como
a estrutura fisica e quadro de funcionarios.

A unidade de internagdo 10° Norte atende criangas na faixa etaria de trinta

dias a seis anos incompletos, neonatos com patologias pediatricas, criangas com
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idade de dois meses a quatorze anos que necessitam de isolamento, ou criangas
com estatura menor que 110 cm, desde que permanegam seguras e confortaveis no
berco (Issi, 2015). Ja a Ul 10° Sul interna criangas de vinte e oito dias até quatorze
anos, e é referéncia para atendimento de pacientes pds transplante hepatico e com
fibrose cistica ndao portadores de Burkholderia cepacia (Klein, 2018).

Segundo as informag¢des administrativas concedidas por enfermeiras das
respectivas unidades, a Ul 10° Norte possui 28 leitos, distribuidos em seis
enfermarias de 4 leitos e dois quartos de isolamento, enquanto a 10° Sul possui 36
leitos, distribuidos em 12 quartos semi-privativos e uma enfermaria com 6 leitos
ofertados pelo SUS, além de 2 quartos privativos e 2 semi-privativos ofertados por
convénio. Para a prestacdo dos cuidados, a unidade 10° Norte conta com 12
enfermeiros, enquanto a unidade 10° Sul, 14, distribuidos em seis turnos de
trabalho: Manha (M), Tarde (T), Noite 1 (N1), Noite 2 (N2), Noite 3 (N3) e o sexto

turno (6° turno, equivalente a cobertura para finais de semana e feriados).

4.3 Participantes

Participaram do estudo cinco (5) enfermeiras pediatricas que trabalham nas
unidades de internacdo pediatrica 10° Norte e 10° Sul do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre. A amostragem foi realizada por meio do método bola de neve, no qual
a primeira participante entrevistada foi solicitada a indicar outras enfermeiras que
atendessem as necessidades do estudo (Polit; Beck, 2018). A primeira participante
foi escolhida por ser uma enfermeira referéncia no PRICA-HCPA, tanto pela sua
dedicacdo ao trabalho quanto pelos anos de atuacdo, fato de conhecimento prévio
pelas pesquisadoras.

O numero total de participantes foi selecionado para atender ao critério de
pesquisa qualitativa, que, ao envolver uma pequena amostra, permite aprofundar a
compreensao do fendmeno em estudo e descrever as respostas de cada
participante. Novos depoimentos foram reunidos até que nao fossem mais obtidas
informagdes novas dos dados coletados e se atingisse a redundancia, seguindo o
principio da saturagéo de dados (Polit; Beck, 2018).

A codificacdo de cada participante foi realizada conforme a ordem em que
ocorreram as entrevistas, sendo atribuida a cada participante a letra E (Enfermeira)

acrescido do numero respectivo a ordem da entrevista.
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4.3.1 Caracterizagao das Participantes

Participaram do estudo cinco (5) enfermeiras integrantes do Servico de
Enfermagem Pediatrica que exercem suas atividades profissionais nas unidades
pediatricas: Unidade de Internacdo Pediatrica Norte (10° N) e Unidade de
Internagao Pediatrica Sul (10° S).

Estas unidades constituem o cenario onde se desenvolve o Programa de
Reabilitacado Intestinal de Criangas e Adolescentes do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (PRICA-HCPA), criado em janeiro de 2014. O programa €& formado por uma
equipe multiprofissional composta de gastroenterologistas pediatricos, cirurgides
pediatricos, nutrélogos, enfermeiros, farmacéuticos, nutricionistas, psicélogos,
assistentes sociais e equipe administrativa. O programa presta assisténcia aos
pacientes dependentes de nutricdo parenteral prolongada e promove o seu retorno
para o domicilio. Trata-se de projeto pioneiro no pais que buscou viabilizar a pratica
de NP domiciliar de criangcas e adolescentes usuarios do sistema publico de saude,
com participacao ativa dos responsaveis legais (Witkowski et al., 2019).

O quadro a seguir foi criado para ilustrar a caracterizacdo das participantes’
da pesquisa segundo o tempo de atuagdo como enfermeira pediatrica (1), o tempo
de atuacdo no cuidado aos pacientes do PRICA (2) e a formagao profissional
complementar (3). Para a compreensao do nivel de expertise profissional, foi
utilizada a classificagdo da teorista Patricia Benner (Amaral; Ferreira, 2014;
Kwiatkoski et al., 2017), segundo a qual o enfermeiro é classificado em seis niveis

de competéncia: novato, iniciante, avangado, competente, proficiente e expert.

' As mengdes as participantes do estudo, ou seja, as enfermeiras, encontram-se todas flexionadas no
género feminino pois o grupo de profissionais que atua no cuidado ao publico-alvo é inteiramente
composto por mulheres.
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Quadro 1- Caracterizacao das participantes da pesquisa

Participante Tempo de Tempo de | Formacéo profissional complementar
atuacao atuacao no
como cuidado aos
enfermeira | pacientes do
pediatrica PRICA
E1 13 anos 3 anos e Especializagao em

Enfermagem em Cardiologia e
Hemodinamica

e Especializagao em Terapia
Intensiva Pediatrica e
Neonatal

E2 15 anos 4 anos e Especializagao em Terapia
Intensiva Pediatrica

E3 9 anos 1 ano e Especializagdo em Terapia
Intensiva Pediatrica

e Residéncia multiprofissional
em saude da crianga

E4 22 anos 10 anos e Especializacdao em Mediagao
de Conflitos

e Especializacao em Dor e
Cuidados Paliativos

e Especializagdo em Saude da
Crianca

E5 13 anos 7 anos e Mestrado profissional em
Saude da Crianga e do
Adolescente

e Especializagao em
Enfermagem Aeroespacial

e Especializagao em
Enfermagem Pediatrica

e Especializagao em Auditoria
em Saude

e Especializagcdo em Docéncia

e Especializagdo em Saude
Publica

Fonte: Autora (2024)

Seguiu-se a orientagdo de Gallani e Dallaire (2014), ancorada na proposta de
um modelo tedrico com base na teoria de Benner, sobre o desenvolvimento de

proficiéncia de novato para expert, nos seis niveis. Nesta proposta, a evolugao de
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um nivel para outro depende do alcance bem sucedido do nivel anterior, a partir do
qual principios abstratos sdo aprimorados e ampliados pela vivéncia do enfermeiro
diante de uma variedade de situag¢des clinicas, resultando em progressao para o
nivel mais elevado. A progressdao pautada em niveis de proficiéncia retrata a
evolugao do conhecimento clinico e embasa o desenvolvimento profissional na area
de enfermagem clinica. A proficiéncia esta baseada na educagao de boa qualidade,
aliado a uma consideravel gama de experiéncias clinicas.

Para a identificagcdo em nivel de expert de todas as enfermeiras participantes
do estudo, definiu-se que o enfermeiro de nivel perito € aquele que se diferencia do
restante pelo seu conhecimento, obtido através da experiéncia e do envolvimento
em situagdes clinicas, o que favorece o raciocinio critico e a capacidade de
responder livremente em cada situagao, sendo esta resposta uma importante fonte

de conhecimento (Amaral; Ferreira, 2014).

4.4 Critérios de Inclusao/ Exclusao

Os critérios de inclusdao foram: trabalhar como enfermeira em uma Ul
pediatrica do HCPA e atuar no cuidado a crianca e ao adolescente contemplado
pelo PRICA. Houve a preocupacéao de incluir uma das enfermeiras que fez parte do
inicio de atendimento das criangas, adolescentes e familias no Programa. Os
critérios de exclusdo foram: estar em licengca saude, férias ou outro tipo de
afastamento das atividades laborais que impossibilitasse a participacdo do

profissional na coleta de dados.

4.5 Coleta dos Dados

Os dados foram coletados através de entrevistas semiestruturadas
(APENDICE A), para as quais foi elaborado um instrumento com tépicos essenciais,
segundo a orientagdo de Polit e Beck (2018), a fim de garantir a inclusdo de todas
as questdes norteadoras e encorajar as participantes a expressarem suas opinides
abertamente.

As entrevistas foram realizadas pela propria pesquisadora nas unidades de
internagcdo pediatrica 10° Norte e 10° Sul, individualmente com cada participante e

em ambiente privado. Os encontros foram previamente agendados conforme a
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disponibilidade de cada participante. O periodo de coleta ocorreu entre maio e julho
de 2024.

As gravagdes dos depoimentos foram realizadas em dispositivo digital de
audio, armazenadas no computador pessoal da pesquisadora e posteriormente

transcritas na integra, utilizando o aplicativo Google Drive.

4.6 Analise dos Dados

A andlise dos dados foi conduzida utilizando a modalidade de Analise de
Conteudo Tematica, que compreende trés etapas: (1) pré-analise; (2) exploragéao do
material; (3) tratamento dos resultados obtidos e interpretagcdo (Minayo, 2007).

Na pré-andlise, realizou-se a leitura flutuante do material de campo, seguida
pela constituicio do corpus, de acordo com critérios de exaustividade,
representatividade, homogeneidade e pertinéncia. Posteriormente, foram revisitadas
as hipoteses e objetivos iniciais do estudo. Em seguida, na exploracdo do material,
procurou-se identificar expressdes ou palavras significativas nas falas das
entrevistadas para definir as categorias tematicas do estudo. Na ultima etapa, a de
tratamento dos resultados obtidos, foram realizadas as inferéncias e interpretacdes
considerando as hipoteses formuladas inicialmente (Minayo, 2007).

ApoOs a realizacdo da Analise de Conteudo Tematica, os resultados das

entrevistas foram agrupados e discutidos a luz do referencial tedrico da literatura.

4.7 Aspectos Eticos

O presente estudo integra o Projeto Matricial "Enfermagem Pediatrica no
Cuidado a Familia da Crianga Dependente de Tecnologia", aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, respeitando a
Resolugéo n°® 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, que resolve sobre as
diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. O
projeto foi submetido a avaliagdo através da Plataforma Brasil, sob o CAAE:
12050918.3.0000.5327 (ANEXO A). Igualmente, apreciado e aprovado pela
Comissao de Pesquisa (COMPESQ) da Escola de Enfermagem da UFRGS.

As participantes do estudo foram convidadas, receberam informagdes sobre

a pesquisa, concordaram em participar e assinaram o Termo de Consentimento
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Livre e Esclarecido (APENDICE B), em duas vias, permanecendo uma com a
participante e a outra com as pesquisadoras. Esse documento explicita o carater
voluntario da participacédo e a auséncia de qualquer associagao com sua avaliagao
profissional. Também afirma o direito de retirar o consentimento e desistir de
participar em qualquer etapa da pesquisa, ndo acarretando em prejuizos ao seu
vinculo com a instituicido, bem como o direito de entrar em contato com os
responsaveis pela pesquisa para esclarecer duvidas.

Juntamente, foi assegurado as participantes o direito a privacidade, por meio
do tratamento confidencial de seus depoimentos e da apresentacdo conjunta dos
dados coletados, sem exposi¢cdo publica de suas identidades. Para garantir total
anonimato, seus nomes foram substituidos pela letra “E” de enfermeira, seguida
pelo numero sequencial na ordem em que foram realizadas as entrevistas.

As profissionais também foram informadas sobre os possiveis beneficios de
sua participacdo na pesquisa, entendendo-se que sao indiretos, uma vez que estao
relacionados ao aprimoramento dos referenciais para o cuidado a crianga, ao
adolescente e a familia. Quanto aos riscos, considerados minimos e relacionados a
um possivel desconforto ao responder as perguntas, foi estabelecido que haveria
total liberdade para interromper a entrevista, caso assim desejado.

Quanto as entrevistas, foram gravadas em audio e transcritas pela propria
pesquisadora. As informagdes obtidas serdo armazenadas por cinco anos e, apés
esse periodo, serdao destruidas, conforme previsto na legislagao nacional especifica
que regulamenta os direitos autorais (Brasil, 1998).

Por fim, as ideias originais contidas na literatura que ampara este estudo
foram respeitadas, o que pode ser comprovado através da referéncia de seus
autores conforme as diretrizes da Associagao Brasileira de Normas Técnicas
(ABNT).
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APENDICE A- INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS

CATEGORIZAGAO DA PARTICIPANTE

Tempo de atuagao como enfermeira pediatrica:

Tempo de atuacdo no cuidado aos paciente do PRICA:

Formacao profissional complementar:

PERGUNTAS

1. Eu gostaria que me contasse sobre a tua experiéncia no cuidado as
criangas e aos adolescentes em reabilitacdo intestinal e as suas familias.

2. Quais sdo os cuidados de enfermagem destinados as criangas e
adolescentes em reabilitacéo intestinal?

3. Que atividades devem ser realizadas antes da alta hospitalar, pensando na
promogao do cuidado em domicilio?

4. Como é feito o preparo da familia para o desempenho dos cuidados?

5. Qual é aimportancia da Casa de Apoio para os pacientes e suas familias?

6. O Programa de Reabilitagdo Intestinal da Crianga e do Adolescente do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre favorece diferencialmente o cuidado a
esses pacientes e a transigao do cuidado para o domicilio? Se sim, como?

7. Vocé gostaria de acrescentar mais alguma coisa?
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APENDICE B- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo do projeto: DESOSPITALIZAGAO DA CRIANGA E DO ADOLESCENTE EM
REABILITAGAO INTESTINAL: EXPERIENCIA DAS ENFERMEIRAS

Pesquisadoras responsaveis: Yasmin Rambo Giovanaz, Helena Becker Issi
Instituigcao: Hospital de Clinicas de Porto Alegre

Enderec¢o: Rua Ramiro Barcelos, no 2350, Santa Cecilia- Porto Alegre/ RS
Telefone: (51) 3359-8000

Local da coleta de dados: Servico de Enfermagem Pediatrica do Hospital de

Clinicas de Porto Alegre nas Unidades de Internagdo Pediatrica 10° Norte e 10° Sul.

Vocé esta sendo convidada para participar de uma pesquisa cujo objetivo é
conhecer a experiéncia das enfermeiras acerca do cuidado a crianga e ao
adolescente em reabilitagdo intestinal e a sua familia, visando a desospitalizagao.

A pesquisa esta sendo realizada pelo Servico de Enfermagem Pediatrica
(SEPED) do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), nas Unidades de
Internagédo Pediatricas 10° Norte e 10° Sul.

Ao aceitar, os procedimentos envolvidos em sua participagdo sao os
seguintes: responder a um roteiro de perguntas previamente elaborado, com
gravagao de voz para posterior transcricdo, a fim de facilitar a analise dos dados
coletados. Apenas a pesquisadora e sua orientadora terdo acesso a gravagao,
respeitando as questdes de sigilo do participante. Os encontros terdo duragéo entre
40 e 60 minutos e ocorrerao no local de servigo, conforme a sua disponibilidade.

Sao reconhecidos riscos minimos pela participacdo na pesquisa,
relacionados a um possivel desconforto durante a realizagdo das perguntas e as
respostas. Tendo isso em vista, vocé podera interromper a entrevista se assim
desejar e conclui-la em outro momento.

Os possiveis beneficios da sua participacdo na pesquisa ndo sao diretos,
mas estao relacionados a contribuicdo para o aprimoramento dos referenciais de
cuidado ao paciente pediatrico com faléncia intestinal e a sua familia, a valorizagéo
da importancia do trabalho do enfermeiro e a promogdo de programas de

reabilitac&o intestinal destinados a crianga e ao adolescente.



32

Caso vocé decida nao participar ou desistir de participar e retirar seu
consentimento, ndo havera prejuizo algum ao seu vinculo com a instituicdo. Sua
participagdo na pesquisa € voluntaria, ou seja, nao obrigatéria, e ndo esta associada
a nenhum tipo de avaliagao profissional ou de desempenho.

N&o esta previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participagdo na
pesquisa e vocé nao tera nenhum custo a respeito dos procedimentos envolvidos,
porém, podera ser ressarcido por despesas decorrentes de sua participagao, cujos
custos serao absorvidos pelo orgamento da pesquisa.

Em caso de intercorréncia ou dano em virtude da sua participagdo, vocé
recebera todo atendimento necessario, sem custo pessoal.

Os dados coletados serao tratados confidencialmente e apresentados de
forma conjunta, sem a identificagao individual da participante. Isso significa que seu
nome nao sera vinculado a publicagcédo dos resultados.

Em caso de duvidas, vocé podera entrar em contato com a pesquisadora
responsavel Helena Becker Issi pelo telefone (51) 99992-5721, pesquisadora
Yasmin Rambo Giovanaz, pelo telefone (51) 99299-4729 ou com o Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, pelo telefone (51) 3359-7640,
ou no 2° andar do HCPA, sala 2227, de segunda a sexta, das 8h as 17h.

Esse termo é assinado em duas vias, sendo uma para o participante e outra
para as pesquisadoras.

Nome da participante da pesquisa

Assinatura

Nome do pesquisadora que aplicou o termo

Local e data
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ANEXO A: Parecer Consubstanciado do CEP

_UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE W
DA UNIVERSIDADE FEDERAL
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ENFERMAGEM PEDIATRICA NO CUIDADO A FAMILIA DA CRIANCA DEPENDENTE
DE TECNOLOGIA PARA MANUTENGAD DA VIDA

Pesquisador: Helena Becker Issi

Area Tematica:

Versio: 2

CAAE: 12050918.3.0000.5327

Instituicao Proponente: Hospital de Clinicas de Porto Alegre
Patrocinador Principal: Financiamento Propno

DADOS DO PARECER

Humero do Parecer: 3. 347 481

Apresentacdo do Projeto:

A necessidade de suporte tecnologico para manutengdo da vida em criangas leva a pensar sobre como serd
realizado o cuidado e quem o fara apods a alta hospitalar. Essas criangas apresentam necessidades
complexas de cudado como a troca de curativo de cateter, cuidados com belsa de colostomia ou ileostomia,
sondagens, alimentacdo por sonda, aspiragdo de vias aéreas e mudanga de decibito. Neste contexto, é
essencial que a assisténcia de enfermagem siga um modelo de cuidado com foco na familia. Acreditar no
potencial cuidador que reside em cada ser pode modificar sensivelmente as relagdes com as familias
Favorece apostar nos caminhos da compreensio humana para assumir a realizagcdo de agdes na vida
pratica, no exercicio cotidiano do cuidado s criancas, tanto no hospital quanto no domicilio. Acima de tudo,
requer da Enfermagem Pedidtrica, a sensibilidade de reconhecer o seu papel em propostas com a finalidade
de potencializar nos familiares suas habilidades e competéncias para cuidar da crianca. E importante que os
enfermeiros oferecam apoio e criem vincule com os familiares possibilitando, assim, a inclusdo do familar
durante a internagio nos cuidados & crnianca, ensinando a pratica do cuidado, visando o suporte na
continuidade do tratamento em domicilio com seguranca e evitando reinternagdes. Este estudo busca
contnbuir no aprimoramento do cuidado de enfermagem com foco no cuidado a famila para proporcionar
uma assisténcia de quahdade e auxibar na recuperacac da crianca.

Foi escolhida a abordagem qualitativa, tratando-se de um estudo exploratdnio descritivo, o qual

Endereco:  Rua Ramino Barceos 2,350 sala 2229

Bairro: Santa Cecilia CEP: 90.035-903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Teletone:  (51)3350-T840 Fax: (51)3355-T640 E-mail: cepfhopa.edubr
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UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE GR8rand -
DA UNIVERSIDADE FEDERAL
Continuagdo do Parecer: 3347 461

temn por objetivo buscar mais informagdes sobre um problema pouco estudado, descrever experiéncias e
processos utilizados, bem como a descrigdo das caracteristicas de grupo determinado, buscando a
familiarizagdo com o assunto ao final do estudo. Serdo ulilizados referenciais tedricos encontrados na
literatura atual com base na pesquisa bibliografica sobre o assunto em questdo. A pesquisa qualitativa sera
utilizada por enfatizar a compreensdo da expernéncia humana como é vivida, por meio da coleta e
interpretacdo de materiais eminentemente narrativos, isto &, subjetivos,

Objetive da Pesquisa:

Pnmano: Conhecer as expenéncias de enfermeiras pediatras sobre a pratica do cuidado as familias de
criangas dependentes de tecnologia em Unidades de Internagdo Pediatnicas.

Objetivos Secundarios:

Relatar percepgoes e expenencias das enfermeiras pediatras frente ao cuidado famibar, Caractenzar os
tipos de familias e familiares cuidadores,

Reconhecer os tipos de abordagens diante das diferentes reabdades familares;

Identificar estratéegias utiizadas no ensino do cudado ao familiar cuidador,;

Descrever como ocorme na pratica o cuidado de enfermagem a familia no contexto da inclusao familiar nos
cuidados a cnanca depende do uso de tecnologias.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

s riscos decorrentes da participacdo na pesquisa ndo 580 conhecidos, porém pode haver desconforto
relacionado ao tempo de resposta as perguntas.

Beneficios:

s possiveis beneficios decomrentes da participacdo na pesquisa sdo indiretos ao participante, porém visa
contrnibuwr no apnmoramento do cuidado de enfermagem com foco no cuidado & familia para proporcionar
uma assisténcia de qualidade e auxihar na recuperacdo da crianga.

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:

Estudo exploratdrio-descritive de abordagem gualitativa, realizado com enfermeiros de unidades que
prestam assisténeia a criangas e adolescentes no HCPA. Os sujeitos do estudo serdo 08 enfermeiras do
Semvigo de Enfermagem Pediatrica (SEPED) do HCPA, convidadas de modo intencional para responderem
entrevistas semi-estruturadas gravadas submetidas a andlise temdtica,

O criténos de inclusdo serdo enfermeiras que integram o Programa de Apoio a Familia (PAF) que

Endereco: Rua Ramifo Barceks 2 350 saka 2229

Bairro: Santa Cecilia CEP: 90035903
UF: RS Municipio: PORTD ALEGRE
Telefone: (54)3355-T640 Fax: (51)3355-T640 E-mail: cepfhcpa.edubr
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Confiruagao do Parecer; 3,347 451

trabalham na assisténcia as familias de cnancas hospitalizadas portadoras de tecnologias nas unidades
pediatricas do HCPA. Os cntérios de exclusdo serdo enfermeiras pertencentes ao 6° tumo, as quais prestam
assisténcia nos finais de semana e fenados, devido ao fato de gue nessa modalidade a dinamica de
trabalho & diferenciada da jornada semanal diara.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacio obrigatdaria:
Apresenta TCLE, em conformidade.

Conclusces ou Pendéncias & Lista de Inadequagdes:
Az pendéncias emitidas para o projeto no parecer 3.321.881 foram respondidas pelos pesquisadores,
conforme carta de respostas adicionada em 20/05/2019. Nio apresenta novas pendéncias.

Consideragoes Finals a critério do CEP:

Lembramos que a presente aprovagdo (versao projeto de 20005/2019, TCLE de 15/05/2019 e demais
documentos que atendem as solicitagdes do CEP) refere-se apenas aos aspectos élicos e metodoldgicos do
projeto.

(s pesquisadores devem atentar ao cumprnmento dos seguintes itens:

a) Este projeto esta aprovado para inclusao de 08 participantes no Centro HCPA, de acordo com as
informag¢des do projeto ou do Plano de Recrutamento apresentado. Qualguer alteragdo deste ndmero
devera ser comunicada ao CEP e ao Servigo de Gestio em Pesquisa para autorizagtes e atualizagbes
cabiveis.

b) O projeto devera ser cadastrado no sistema AGHUse Pesquisa para fins de avaliagdo logistica e
financeira e somente podera ser iniciado apds aprova¢do final do Grupo de Pesquisa e Pds-Graduagdo.
c) Qualguer alteragdo nestes documentos devera ser encaminhada para avahagao do CEP. Informamos que
obrigatoriamente a versdo do TCLE a ser utilizada devera corresponder na integra a versao vigente
aprovada,

d) Deverdo ser encaminhados ao CEP relatdnos semestrais e um relatorio final do projeto.

&) A comunica¢ao de eventos adversos classificados como s&nos e inesperados, ocormdos com pacientes
incluidos no centro HCPA, assim como os desvios de protocolo quando envolver diretamente estes
pacientes, devera ser realizada através do Sistema GEOQ (Gestdo Esftratégica

Enderego: Rua Ramiro Barcelos 2 350 sala 2229

Bairro: Sania Cecilia CEP: 90035903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3350-T640 Fax: (51)3350-T640 E-mail: cepfihcpa.edubr
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UFRGS - HOSPITAL DE
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Continusg 8o do Parecer: 3.347 461

Operacional) disponivel na intranel do HCPA.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipoe Docurmento Arguivo Fostagem Autor Situacio
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO P | 20/f052019 Aceito
do Projeto ROJETO 1256685 pdf 20:40:01
Outros PendenciasCEP. pdf 200052019 | Camila Miltzarek Acerto

_ 20:38:00 | Soares
Projeto Detalhado /| ProjetoFINALCamilaMilizarekSoares.dogd 200052019 | Camila Miltzarek Aceito
Brochura X 203630 | Soares
Invesbigador
TCLE { Termos de | TCLEPropetoCamilaMiltzarek, pdf 15052018 | Camila Miltzarek Acerto
Assentimentao / 23:21:32 | Soares
Justificativa de
Ausdncia
Dreclaracao de Delegacactuncoes pdf 12032018 | Camila Miltzarek Acerto
Pesguisadores 17:08:43 | Soares
Projeto Detalhado /| Projeto_Camila_Miltzarek_Soares. pdf 18/12:2018 | Helena Becker Issi Aceito
Brochura 15:20:45
Inveshgador
Folha de Rosto image201_pdf 13112018 | Helena Becker Issi Aceito

14:02:14

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

PORTO ALEGRE, 25 de Maio de 2019

Assinado por:

Marcia Mocellin Raymundo
{Coordenadon(a))

Enderego: Rua Ramirg Barcelos 2,350 sala 2229

Bairro:  Santa Cecilia CEP: 50.035-903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE

Teletone:  (51)3356-7640 Fax: (51)3355-7640 E-mail: cep@hcpa.edulbr
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ANEXO B: Carta de Aprovagio Comité de Etica e Pesquisa

J& HOSPITAL DE

I.IF%EE ﬁ CLINICAS b

rERA
0 0 SN DO S PORTO ALEGRE RS
——
—

HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE
Grupo de Pesquisa e Pos Graduagio

Carta de Aprovagéo

Projato
201000214

Pesguisadores:
HELEMA BECKER IS5I

CAMILA MILTZAREK SOARES

Momero de Participantes: 2
Titwle: Enfermagem Pedidtrica no cuidado & familia da crianca dependente de tecnologia: a experiéncia dos enfermeiros

Este projelo fol APROVADO em seus aspectos éticos, metodaldgicos, loglsticos e financeiros para ser realizado no Hospital
de Clinicas de Poro Alegre.

Esta aprovagao esid baseada nos pareceres dos respectives Comités de Etica e do Servigo de Gestio em Pesquisa.

- Os pesquisadores vinculados ao projeto ndo participaram de gualquer etapa do processo de avaligio de seus projeios.

- 0 pasgquisador devera apresentar relatdrics semesirais de acompanhamento e relaldrio final ao Grupo de Pesquisa e Pds-
Graduacao (GPPG).

Orupe: o P ¢ Pergraceacic:

impresso do sistema AGHUse-Pesquisa por RAFAEL LEAL ZIMMER em 10/06/2019 08:36:55
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v F%GS
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%% CLINICAS @

FORTO ALEGRE T

RELATORIO DE PESQUISA

Evento: relatoric 1440 arm_1

INFORMACOES DO PROJETO

Nimero do CAAE: 12050918300005327 (Apenas para projetos submetidos na Plataforma Brasil)

Projeto: 20190214

Titulo: Enfermagem Pediatrica no cuidado a familia da crianca dependente de tecnologia: a experiéncia dos

enfermeiros

Pesguisador responsavel: HELEMA BECKER 1551

Classificacdo do projeto: PESQUISA EM SERES HUMANOS

Data de inicio efetiva: 10-06-2019
Data de termino prevista: 31-07-2021

Tamanho Amostral Aprovado no HCPA: 8

DADOS DO RELATORIO ATUAL

Data de inicio do relatario:

10-06-2019

(Considere o periodo desde o dltimo relatdrio ou
desde o inicio do projeto caso este seja o
primeiro relatdrio.)

Data de fim do relatdrio: 01-06-2023
Este relatdrio & em resposta a um relatorio prévio i) Sim
nao aprovado pelo CEP? (3 Nao
Este relatdorio visa atender a uma solicitacdo da & Sim
Diretoria de Pesguisa apds analise de um relatério i) Mo

prévio de prorrogacdo ou encerramento?
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Indigue os ajustes realizados para atender a Serao coletadas informagdes concernentes ao
solicitacdo: cuidado prestado por enfermeiras do Ambulatadrio de
Pediatria em sua abordagem de cuidado as familias
de Criangas com necessidades Especiais de Sadde.
E serdo também coletadas informacdes
qualitativas especificas junto as enfermeiras
integrantes do Programa de Reabilitacao
Intestinal (PRICA) do HCPA.

Tipo de relatdrio: & Parcial
() Final
Solicita prorrogacao? Assinale o tempo desejado, a () Ndo (Trate-se apenas de um relatdrio de
contar da data fim do relatério. (Atencao: o prazo atualizacdo)
de prorrogacdo é referente a data de fim deste (O Sim, por 12 meses
relatdrio e ndo a data de termino prevista.) @) Sim, por 24 meses

Esta solicitag@o de prorrogacdo limita-se ao
ambito da Diretoria de Pesquisa. Para solicitacao
de prorrogacdo junto ao CEP é preciso tambem
submeter emenda na Plataforma Brasil.

Mova data término: 31-05-2025

Justificativa para prorrogagao: Trata-se de um Projeto de Pesqguisa que escutou
enfermeiras em sua atuacdo junto as familias de
criancas dependentes de tecnologia, e sua
insercao muldisciplinar resultando em artigo
publicado na Revista Galcha de Enfermagem (Klein
K, Issi HB, Souza NS, Ribeiro AC, Santos EEP,
Senhem GD. Desospitalizacdo de
criancas dependentes de tecnologias: perspectiva
da equipe multiprofissional de salde. Rev
Gaucha Enferm. 2021;42:e20200305. doi:
https://doi.org/10.1590/1983-1447.2021.20200305). A
intencao das pesguisdoras agora € a expansao
para a escuta das enfermeiras do Ambulatoric de
Pediatria junto a sua abordagem de cuidado as
familias de criangas com necessidades especiais
de saide (CRIANES). E, ainda, a coleta de
materiais qualitativos junto as enfermeiras que
atuam no Programa do PRICA, na reabilitacao
intestinal, na escuta de seu cuidado as familias
inseridas nesta proposta assistencial pioneira no
meio assistencial pediatrico.

Etapa do estudo: & Iniciado
(O Nao iniciado
Andamento do estudo: [ Coletando dados

[J Analisando dados

Se este & um estudo multicéntrico, qual a & Centro coordenador
participacdo do HCPA? (O Centro participante

(O Centro co-participante

() Nao é estudo multicéntrico
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Nimero de individuos previstos para inclusdo no
estudo no centro (HCPA), conforme parecer de
aprovacao do projeto pelo CEP.

08

Ndmero de individuos previstos para inclusdo no
estudo nos demais centros.

Participantes somente do HCPA

Nimero de participantes recrutados (convidados a
ingressar no estudo) no centro (HCPA) desde o inicio
do projeto.

08

Mimero de participantes recrutados (convidados a
ingressar no estudo) nos demais centros desde o
inicio do projeto.

Mimero de participantes efetivamente incluidos no
estudo no centro (HCPA) desde o inicio do projeto.

08

Nimero de participantes efetivamente incluidos no
estudo em cada centro participante desde o inicio do
projeto.

08 enfermeiras participantes integrantes do
Programa de Apoio a Familia do Servigo de
Enfermagem Pediatrica do HCPA.

Nimero de participantes retirados/descontinuados no 0
centro (HCPA) desde o inicio do projeto.

MNimero de participantes retirados/descontinuados em 0
cada centro participante desde o inicio do projeto.

Mimero de participantes que concluiram o estudo no 08
centro (HCPA) desde o inicio do projeto.

Mimero de participantes que concluiram o estudo em 0

cada centro participante desde o inicio do projeto.

Comentarios:

Trata-se de um Projeto de Pesquisa de relevada
importancia visto o teor ético de respaldar o
cuidado com foco centrado na familia da crianca
hospitalizada classificada como crianca com
necessiades especiais de saldde (CRIANES), dentre
estas, inicialmente foram escutadas as enfermeiras
em sua abordagem junto a esta populagao em
internacao pediatrica. A seguir, a proposta

inclui escutar as enfermeiras em sua abordagem
ambulatorial. E ainda trabalhar especificamente a
abordagem das enfermeiras no cuidado as familias
de criangas do Programa de Reabilitacdo

Intestinal {PRICA).

Preenchido por:

Prof? Helena Becker Issi
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