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RESUMO

Os avancos técnicos e cientificos na area da satide permitiram a melhora significativa dos
indices de sobrevida de criancas com casos anteriormente condenados a morte.
Conjuntamente com esses avancos surge uma nova demanda assistencial em saude, as
criangas com doencas cronicas que necessitam do uso de aparatos tecnoldgicos para a
manuten¢do de uma atividade vital, estas também nomeadas Criancas Dependentes de
Tecnologia (CDT). Todavia, criangas com condi¢do cronica possuem fragilidades e
limitacdes, necessitando de uma nova perspectiva em relagdo ao cuidado. Neste sentido, a
familia necessita se reorganizar ¢ se adaptar para redistribui¢do de papéis e eleger um
membro para assumir o cuidado integral da crianga. Isto posto, o objetivo desta pesquisa
foi analisar o processo de cuidado domiciliar por cuidadores familiares de Criancas
Dependentes de Tecnologia. Trata-se de uma pesquisa descritiva com abordagem
qualitativa, cuja metodologia se pautou na técnica da Analise de Contetido, modalidade
tematica, ancorado no referencial tedrico do Interacionismo Simbolico. Participaram do
estudo 14 cuidadoras familiares preferenciais de CDT, que foram acompanhadas no
ambiente hospitalar e posteriormente no domicilio apds a alta hospitalar da crianca. Os
dados foram coletados entre os meses de margo e junho de 2013, por meio de entrevistas
com o apoio de um roteiro semiestruturado e observagdo nao participante com o auxilio de
um roteiro de observagdo. A coleta de dados se deu em dois momentos, inicialmente na
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) do Hospital Universitario de Maringa —
Parana, para captagdo, observacdo e entrevista dos sujeitos da pesquisa; e posteriormente
no domicilio, apds a alta hospitalar da CDT, com vistas a verificagdo do cuidado complexo
realizado no referido ambiente e as demandas acarretadas por esta realidade. A
possibilidade da permanéncia da cuidadora e aprendizado do cuidado complexo no periodo
de internagdo hospitalar foram considerados insuficientes para a garantia da seguranca e
empoderamento familiar. As dificuldades relatadas pelas cuidadoras neste periodo
referiram-se principalmente a necessidade de esclarecimentos de duvidas em relacdo ao
diagnostico, manejo e tecnologia a ser utilizada pela CDT, organizacdo e dindmica familiar
para o cuidado infantil. Em meio ao cuidado, as cuidadoras tiveram alguns obstaculos a
serem inicialmente superados em relagdo ao medo, preocupacdo, apoio, responsabilidade e
manuteng¢do financeira do lar. Diante disso, ressalta-se a necessidade da atengdo dos 6rgaos
publicos e servicos de saude para o desenvolvimento de agdes que contemplem as
necessidades de conhecimento e cuidado das cuidadoras familiares desde o periodo
diagnostico até a transposicdo do cuidado complexo para o domicilio. Os sig )S
construidos evidenciam a necessidade de ampliacdo da rede de cuidado familiar, incruindo
servigos articulados comprometidos com a continuidade e qualidade do cuidado. O estudo
também evidenciou lacunas referentes a qualificagdo dos profissionais que atuam cc
familias, ja que os mesmos ainda restringem seu olhar e atencdo a necessidade assistenci.
do membro familiar doente crénico ¢ ndao ao nucleo familiar como uma unidade que
necessita ser tratada para a efetividade das acdes educativas em saide.

Palavras-chave: Doenca Cronica. Assisténcia Domiciliar. Cuidados de Enfermagem.
Relagoes Familiares. Apoio Social. Cuidados Integrais de Satde.
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ABSTRACT

The technical and scientific advances in health care allowed significant improvement of
indices and survival of children with cases previously sentenced to death. Along with these
advances a new demand for health care assistance, the children with chronic diseases that
need technological devices to maintenance of a vital activity, these also named
Technology-dependent Children (TDC). However, children with chronic condition have
fragilities and limitations, requiring a new perspective regarding to care. In this sense, the
family needs to reorganize and adapt for the redistribution of roles and rank a member to
take care integrally of the child. This post, the objective of this research was analyzing the
process of domiciliary care by family caregiver of Technology-dependent Children. It is a
descriptive research with qualitative approach that utilized the Content Analysis as
methodological reference, thematic anchored in the theoretical framework of Symbolic
Interactionism. 14 family TDC preferred caregivers participated of the study, and they
were accompanied in the hospital and in the domicile after the child’s hospital discharged.
The data were collected between March and June of 2013, by means of interviews with the
support of a semi-structured guide and non-participant observation with the aid of an
observation guide. The data collection took place in two moments, initially in Pediatric
Intensive Care (PIC) of University Hospital of Maringd - Parana, for catchment,
observation and interview of the research subjects; and after in domicile, after the TDC’s
discharge, with view to verifying complex care and the demands brought about by this
reality. The possibility of the permanence of the caregiver and learning complex care
during hospitalization were considered insufficient to guarantee security and family
empowerment. The difficulties reported by the caregivers during this period referred
mainly to the need of doubts clarification regarding to the diagnosis, handling and
technology to be used by the TDC, organization and family dynamic to the child care.
Among the care, the caregivers had some obstacles to be initially overcome concerning to
fear, worry, support, responsibility and home’s financial maintenance. Faced with this, it
emphasizes the need of the public organizations and health service’s attention to the
development of actions that contemplate the necessities of knowledge and care of the
family caregivers since the diagnosis period until the transpose of complex care in the
domicile. The meanings built highlight the need for expanding the network of family care,
including committed articulated services to the continuity and quality of care. The study
also highlighted gaps that refers to qualification of the professionals working with families,
they also see the assistance need of a family member with chronic disease, not the family
center as a unit that needs to be treated to the effectiveness of health educational actions.

Key-words: Chronic Disease. Home Nursing. Nursing Care. Family Relations. Soc
Support. Comprehensive Health Care.

LIMA, M. F. Necesidades asistenciales y educativas de cuidadores de nifios
dependientes de tecnologia. 2013. 84 f. Tesis (Master en Enfermeria). Orientadora: Ieda
Harumi Higarashi. Maringa, 2013.
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RESUMEN

Los avances técnicos y cientificos en el area de la salud permitieron una mejora
significativa de las tasas de supervivencia de niflos con casos en los cuales
anteriormente estaban condenados a muerte. Junto con estos avances surge una nueva
demanda asistencial en salud, los nifios con enfermedades crénicas que necesitan del uso
de dispositivos tecnologicos para el mantenimiento de una actividad vital, también
llamados de Nifios Dependientes de Tecnologia (CDT). Sin embargo, los nifios con
enfermedades cronicas poseen debilidades y limitaciones, lo que requiere de una nueva
perspectiva en relacion a la atencion. En este sentido, la familia necesita reorganizarse,
adaptarse para la redistribucion de los roles y elegir un miembro para asumir el cuidado
integral del nifo. Aclarado esto, digamos que el objetivo de esta investigacion fue analizar
el proceso de la atencion domiciliaria por parte de los cuidadores familiares de Nifios
Dependientes de Tecnologia. Se trata de unainvestigacion cualitativadescriptivacuya
metodologiase basa enla técnica deandlisis de contenido,temadtico, basada en el marco
teorico dellnteraccionismo Simbolico. Los participantes del estudio fueron 14 cuidadores
familiares de CDT, que fueron seguidos en el hospital y mas tarde en su casa después del
alta del nifo. Los datos fueron recolectados entre marzo y junio de 2013, a través de
entrevistas con la ayuda de una guia de observacion, semi-estructurada y no participante.
La recoleccion de datos se llevo a cabo en dos etapas, primero en la Unidad de Terapia
Intensiva Pediatrica (UTIP) del Hospital Universitario de Maringd - Parand, para
recepcion, observacion y entrevista de los sujetos de la investigacion y posteriormente en
su domicilio, después del alta hospitalario del nifio CDT, con el fin de verificar la atencién
compleja proporcionada en ese entorno y las exigencias que conlleva esta realidad. La
posibilidad de la permanencia de la cuidadora y el aprendizaje del cuidado complejo en el
periodo de internacion hospitalario, fueron considerados insuficientes para garantizar la
seguridad y autonomia de la familia. Las dificultades sefialadas por las cuidadoras en este
periodo se refieren principalmente a la necesidad de aclarar las dudas en relacion al
diagndstico, manejo y tecnologia que serd utilizada por el (nifio dependiente de tecnologia)
CDT, la organizacion y la dindmica familiar para el cuidado infantil. En medio de la
atencion, las cuidadoras tuvieron algunos obstaculos que superar inicialmente en relacion
al miedo, la preocupacion del apoyo y la responsabilidad financiera del mantenimiento
del hogar. Por lo tanto, hacemos hincapi¢é en la necesidad de la atencion de los
organismos publicos y servicios de salud para el desarrollo de acciones que contemplen
las necesidades de conocimiento y cuidado de las cuidadoras familiares desde la fase de
diagnodstico hasta la incorporacion del cuidado complejo en el hogar. Los significados
construidos ponen de relieve la necesidad de expansion de la red de atencion familiar,
incluyendo servicios articulados comprometidos con la continuidad y calidad del .
El estudio también evidencid deficiencias referentes a la calidad en la formacion ae 10s
profesionales que actian con las familias, ya que los mismos todavia restringen su mirada
y atencion a la necesidad asistencial del miembro familiar enfermo crénico y no al niicleo
familiar como una unidad que necesita ser tratada para la eficiencia de las acciones
educativas en salud.

Palabras clave: Enfermedad Cronica. Asistencia Domiciliar. Cuidados de Enfermeria.
Relaciones Familiares. Apoyo Social. Cuidados Integrales de Salud.
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APRESENTACAO

O presente estudo ¢ produto do projeto de Dissertagdo de Mestrado em
Enfermagem do Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Estadual
de Maringa (PSE/UEM). Foi desenvolvido junto ao Hospital Universitario de Maringa
(HUM) e cuidadores familiares de Criangas Dependentes de Tecnologia (CDT) internadas
na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. Teve como objetivo geral analisar o processo
de cuidado domiciliar por cuidadores familiares de CDT.

As se¢Oes desta dissertagdo estdo estruturadas nas seguintes partes: Introducio,
Objetivos, Metodologia, Resultados e Discussao, Consideracdes Finais, Implicagdes para
Enfermagem, e Referéncias.

De acordo com o modelo proposto pelo PSE/UEM, os resultados que compdem
esta dissertacdo estdo apresentados na forma de dois manuscritos cientificos:

O primeiro manuscrito intitulado CUIDADORES FAMILIARES DE CRIANCAS
DEPENDENTES DE TECNOLOGIA: desafio na educacdo em saude, teve como

objetivos: verificar as estratégias que a equipe de saude da Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP) utiliza para capacitacdo de cuidadores familiares de CDT; identificar os
fatores que interferem na assisténcia familiar a CDT no ambiente hospitalar e domicilio e
verificar o sistema de apoio de saude oferecido no cuidado domiciliar as cuidadoras.

O segundo manuscrito intitulado CRIANCAS DEPENDENTES DE

TECNOLOGIA: o impacto do cuidado domiciliar objetivou: evidenciar fortalezas e

fragilidades da familia no cuidado a CDT e as mudancgas ocorridas no nticleo familiar apos
o retorno da crianga ao domicilio, bem como, discutir desafios e possibilidades para a

insercao familiar no processo assistencial de satide da CDT.
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1. INTRODUCAO

Os avangos tecnologicos propiciaram a modificagdo do perfil demografico e
epidemioldgico da populagdo, influenciada pela maior sobrevivéncia de criangas
prematuras, com ma formacdo congénita, doencgas cronicas e traumas. Tal realidade
consiste basicamente no aumento das doengas cronicas, que por sua vez decorrem do
aumento da expectativa de vida, urbanizagdo acelerada, acesso e ampliacdo dos servigos de
saude e métodos diagnosticos, entre outros fatores (RABELLO; RODRIGUES, 2010).

Com o aumento da expectativa de vida do brasileiro, as doencas cronicas
passaram a representar uma faixa expressiva dos atendimentos realizados nos servicos de

saude (BARROS et al., 2011). Segundo Mendes (2012, p.33):

As condigdes cronicas, especialmente as doengas cronicas, sao diferentes.
Elas se iniciam e evoluem lentamente. Usualmente, apresentam multiplas
causas que variam no tempo, incluindo hereditariedade, estilos de vida,
exposicao a fatores ambientais e a fatores fisioldgicos.

O desenvolvimento de uma doenga cronica, postas as dificuldades de adaptagdes
necessarias ao convivio com a mesma, possui um curso demorado, na maioria das vezes
incuravel, impondo limitagdes as fun¢des do individuo. Essa problematica torna-se ainda
maior quando se trata de uma crianga portadora de doenca cronica. A condicdo de
cronicidade podera afetar qualitativamente a crianga e os familiares envolvidos, tendo-se
em vista que em muitos casos os familiares se culpabilizam pela doenga (NOBREGA et
al., 2010).

De acordo com a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD)
realizada no ano de 2008, 31,3% da populacao geral, o que equivale a cerca de 60 milhdes
de pessoas, t€ém doencas cronicas. Destas, 9,1% sdo criangas de 0 a 5 anos e 9,7% possuem
de 6 a 13 anos.

Em decorréncia deste novo cendrio, outras demandas assistenciais emergiram
provocadas pelo crescimento da clientela formada pelos sobreviventes com sequelas
advindas da recuperacdo de quadros agudos de doencas ou do processo terapéutico
implementado. Essas criangas, quando no domicilio, muitas vezes tornam-se criancas

dependentes do uso de tecnologias (CDT), demandando cuidados continuos de natureza
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complexa, constituindo um desafio para os seus cuidadores familiares (NEVES;
CRABRAL, 2009).

Os dependentes de tecnologia sdo definidos como os que necessitam de um
dispositivo tecnoldgico para substituir uma fun¢do vital do corpo, assim como cuidados
especializados prestados por uma equipe de saide no ambiente hospitalar, para afastar a
morte ou futura incapacidade (GAVAZZA et al., 2008). O cuidado prestado a estas CDT
exige, por parte do familiar, a adocdo de medidas de readaptacdo das atividades rotineiras,
que implicam, na maioria dos casos, mudangas do estilo de vida familiar e estrutura
familiar.

Apesar de ser cada vez maior a expectativa de sobrevivéncia de CDT, resta a
preocupagdo com o prognostico a longo prazo, uma vez que condigdes como a
prematuridade, o tratamento neonatal e o tempo de internacdo podem ter como
consequéncias criancas com sequelas importantes no que diz respeito ao seu
desenvolvimento, crescimento e interacao familiar (VIERA; MELLO, 2009).

Nesse sentido, as modernas Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP),
equipadas com tecnologia de ponta, s30 um marco na assisténcia, contribuindo para a
sobrevida e tendo como foco de assisténcia os aspectos biologicos, primordialmente
(VASCONCELOS; LEITE; SCOCHLI, 2006).

Um fato capaz de retratar a vivéncia e evolucdo tecnoldgica no ambito de uma
UTIP desde sua génese ¢ retratado no livro “Pulmdo de A¢o”. O titulo faz referéncia ao
aparelho criado na década de 1920 por Philip Drinker, trata-se de uma grande maquina que
permitia a crianga respirar apds a perda do controle muscular ou diafragmatico. O pulmao
de aco foi o precursor das primeiras UTI's. A historia ¢ narrada por Eliana Zagui que
chegou ao Hospital das Clinicas de Sao Paulo com dois anos de idade, diagnosticada com
poliomielite, e atualmente aos quase 40 anos de idade ainda vive no mesmo hospital com
sua vida na dependéncia de aparelhos (ZAGUI, 2012).

Porém, se por um lado esses avancos auxiliam no aumento da sobrevida, por outro
contribuem para intensificar as dificuldades e ansiedades da familia frente aos cuidados
com a crianga, que passa a depender, ainda que por periodos variados, do uso destas
tecnologias.

De acordo com Cunha (2000), o cuidador de CDT sente-se isolado e despreparado
para o cuidado. Apesar de as estratégias de cuidado voltadas para a CDT e seus cuidadores

constituirem-se em elementos mais frequentes na rotina atual dos servigos de saude, em
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razdo da crescente demanda destes casos, tais aspectos ainda carecem de maior difusdo e
aperfeigoamento, principalmente no que tange as agdes voltadas para a continuidade dos
cuidados hospitalares, em sua transi¢do para o ambiente domiciliar.

Neste contexto, sdo comuns os sentimentos de medo, ansiedade e inseguranga em
relacdo a sua propria capacidade de lidar com a nova situagcdo e com a incerteza sobre o
futuro da crianca e do nucleo familiar. Nao raramente, estes fatores acabam contribuindo
para a ruptura da estabilidade e unidade familiar.

Cuidar de uma CDT constitui uma tarefa complexa, e este papel ¢ comumente
transferido a um ou mais membros da familia. Os mesmos se veem obrigados a acumular
essa fungdo juntamente com as demais atividades j& realizadas. As equipes de saude no
ambito hospitalar e aten¢do primdria devem, dentre outras atividades, promover a
qualificacdo desses cuidadores para que os mesmos se tornem aptos a desenvolver os
cuidados diarios com as criangas, ressaltando que, ndo faz parte da rotina do cuidador
familiar, tampouco ¢ de sua competéncia, a realizacdo de técnicas e procedimentos de
profissdes legalmente estabelecidas (BRASIL, 2008).

Para o sucesso do cuidado domiciliar faz-se necessario um suporte de orientagao e
de supervisao adequado das pessoas que realizam este cuidado. Atualmente existem
programas vigentes do Ministério da Saude, que garantem a assisténcia multiprofissional
domiciliar gratuita, além da orientagdo e do apoio adequados ao familiar cuidador. Assim,
¢ inegavel a importancia destas iniciativas publicas de qualificacdo do familiar cuidador,
tendo em vista seus potenciais beneficios no sentido de proporcionar a CDT e a seu
cuidador, uma melhor qualidade de vida, evitando ainda, reinternagdes e a oneragdao do
sistema de saude.

Isto posto, o presente estudo tem como tema o processo de qualificagdo de um

familiar cuidador de uma CDT.

1.1 JUSTIFICATIVA E IMPORTANCIA PARA A ENFERMAGEM

A experiéncia que vivenciei na graduacdo em Enfermagem pela Universidade
Estadual de Maringa (HUM), no periodo de estagio na disciplina de Satide da Crianga no

HUM me direcionou ao questionamento sobre a assisténcia no que tange aos familiares das
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criangas hospitalizadas. Fiquei inquieta ao observar que no periodo que compreende a
internagdo em uma UTIP a familia ficava reclusa, com participacao infima em relacdo ao
cuidado infantil. Em contrapartida, dentro da mesma institui¢do hospitalar, com a evolucao
clinica da crianga, a mesma recebia alta hospitalar da UTIP e era entdo transferida para o
setor de internamento em Pediatria. Neste setor, porém, verificava-se uma dinamica
totalmente diferente, na qual a mae era praticamente “obrigada” a realizar parte do cuidado
infantil, muitas vezes sem um treinamento prévio.

Sabe-se que o sentimento de inseguranca do familiar cuidador normalmente ¢
agravado em funcdo de, na grande maioria das institui¢des assistenciais de saude, o foco de
atencao ser direcionado essencialmente a CDT.

Nesta perspectiva, a enfermagem tem papel fundamental, no sentido de propor um
plano de assisténcia que contemple a efetiva inclusdo do familiar cuidador, a fim de
estimular sua participag@o no tratamento, oferecendo o devido suporte para a aprendizagem
dos cuidados complexos e para a compreensao acerca da importancia da continuidade deste
processo (BECK; LOPES, 2007).

Ao mesmo tempo, uma abordagem assistencial desta natureza remete a
necessidade de uma reestruturagdo das rotinas de acompanhamento do familiar durante o
periodo de hospitaliza¢ao, com propostas de mudancas inclusive no prontudrio, que devera
prever um local reservado para o registro de condutas do acompanhante, no sentido de
possibilitar a avaliacdo de sua evolugdo para a autonomia no cuidado. Mudar essa
perspectiva ndo ¢ algo facil dentro de uma UTIP, mas torna-se uma tarefa necessaria
decorrente das novas demandas da realidade assistencial brasileira.

No Brasil, sdo inexistentes estudos com dados que permitam fazer inferéncias
seguras sobre o nimero de criancas que vivem em condi¢des limitrofes ou sobrevivendo
com o uso de tecnologia. A falta de conhecimentos nesta area especifica da atengdo, por
sua vez, justifica a necessidade de estudos voltados a otimizacdo de propostas para o
tratamento das CDT, com énfase ao suporte adequado aos familiares (RABELLO;
RODRIGUES, 2010).

Frente ao exposto, as presentes questdes se colocam: Quais sdo 0s meios
disponibilizados pelo servico de atendimento intensivo pediatrico, no sentido de
instrumentalizar as familias de CDT para o cuidado domiciliar? Como se da a insercao
desses familiares no ambito do cuidado hospitalar e como ¢ realizado seu acolhimento pela

equipe de enfermagem do servigo de atengdo primaria? Existem agdes sistematizadas, no
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ambito da rede municipal de satde, no sentido de oferecer o suporte adequado ao cuidador
de uma CDT, em sistema de referéncia e contra-referéncia com o nivel terciario de
atencao?

Acredita-se que, para a contribui¢do efetiva na melhoria do cuidado as CDT e
seus familiares/cuidadores, faz-se necessaria a realizagdo de estudos que busquem
compreender as experiéncias familiares nas diferentes realidades ou instancias da
assisténcia, de modo a subsidiar a proposi¢cdo de condutas mais eficazes neste contexto da

atencao.

12 O FAMILIAR CUIDADOR FRENTE AO SISTEMA DE SAUDE: ASPECTOS
GERAIS

De acordo com as defini¢cdes contidas no guia pratico do cuidador emitido pelo
Ministério da Saude (BRASIL, 2008), ¢ chamado de cuidador aquele que cuida, tendo
objetivos estabelecidos pelas instituicdes especializadas, zelando pelo bem-estar, saude,
alimentacao, higiene pessoal, educacao, cultura, recreacao e lazer da pessoa assistida.

O cuidado domiciliar exige do familiar que o assume, o cuidador, inumeros
requisitos, dentre os quais se destacam: vontade, disposi¢ao, habilidade e conhecimento
basico sobre o cuidado. Um estudo realizado com cuidadores familiares mostrou que 80%
dos cuidadores afirmaram o nao recebimento de orientagdes necessarias a realizagao do
cuidado domiciliar, por profissionais de saude (SOUZA et al.; 2006).

O cuidador familiar, no contexto da presente investigacdo, ¢ o integrante da
familia incumbido de realizar o cuidado domiciliar a CDT, sendo a pessoa com a qual os
profissionais de saide devem manter maior contato. No entanto, a pratica educativa ou
educacdo em saude emerge neste contexto como uma das estratégias muito pouco
desempenhadas pelos profissionais de saude. Tal fato vem reforcar a idéia de um
atendimento curativista centrado na patologia. A educacdo em saude ¢ um processo de
ensino aprendizagem que visa a promogao da saude e no qual o profissional, em especial o
enfermeiro, ¢ o principal mediador desta pratica.

E comum observar o direcionamento de praticas educativas centradas em

individuos doentes, tendo em vista que o profissional de satide direciona seus planos de
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acdes a pessoas que procuram o servigo de saude por conta da agudizacdo de alguma
patologia, deixando de lado o cuidador familiar. Neste cenario, desconsidera-se o fato
deste cuidador ser a pessoa que na maior parte das vezes, permanece em tempo integral
com a crianga dependente, tendo assim, as melhores condi¢des para o fornecimento de
informagdes fundamentais sobre sua situagdo de satde e cruciais para o desenvolvimento
de um plano adequado de cuidado.

Como parte de um processo cultural historico profundamente arraigado, com o
passar dos séculos temos ainda a figura feminina como eleita para desempenhar o cuidado
(LIMA et al, 2013; WATANABE; DERNIL, 2005). Corroborando estudos sobre
cuidadores familiares, podemos observar que o cuidado ¢ geralmente assumido por
mulheres, usualmente representadas por esposas, maes ou filhas dos individuos doentes.

No Brasil, o cuidado domiciliar tem sido uma atividade, no ambito da satude, cada
vez mais resgatada pelos programas governamentais, a citar a portaria de numero 963, de
27 de maio de 2013 que, entre outros pressupostos, redefine a Atengdo Domiciliar no
ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) (BRASIL, 2013).

Tais programas tem como pilares o resgate da responsabilidade do familiar do
doente cronico, a criacdo ou fortalecimento de vinculos entre doentes e cuidadores no
domicilio e, acima de tudo, a assisténcia domiciliar como contribuicao significativa na
reducdo dos custos decorrentes com a assisténcia hospitalar. Assim, a transferéncia de
papéis, estd aos poucos, sendo implementada, de tal maneira que o domicilio vem se
configurando cada vez mais como o ambiente de cuidado dos doentes cronicos.

Todavia, tem-se o entusiasmo na implementagdo de programas de cuidados e
internacdes domiciliares; e tal questdo faz emergir uma realidade encoberta em relagdo as
competéncias e necessidades assistenciais de quem executa o cuidado, o cuidador. Um
estudo recente sobre cuidadoras de CDT revelou que, além da deficiéncia de informagdes
por parte das redes assistenciais em satde, o cuidado acarreta problemas como estresse,
sobrecarga e o desgaste fisico e mental de quem o executa (LIMA et al., 2013).

Depreende-se assim que, embora existam vdrias iniciativas governamentais que
visam ao resgate de uma assisténcia humanizada ao doente cronico, a rede publica de
saude ainda ndo possui recursos humanos e materiais capazes de dispensar um atendimento
de qualidade ao doente e seu cuidador.

E importante ressaltar a necessidade de reestruturagdo dos servigos de satde para

viabilizar o desenvolvimento de ag¢des voltadas para o cuidado da unidade familiar.
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Delegar o exercicio do cuidado complexo a um cuidador familiar sem a devida
qualificagdo para a execu¢do do mesmo pode implicar em situagdes conflituosas e
ameacadoras, capazes de comprometer a qualidade de vida de todo o nticleo familiar.

Sob esta perspectiva, observa-se a necessidade de mudanca de paradigma em
relacdo a qualificagdo do cuidador familiar no exercicio do cuidado complexo domiciliar e
a reordenacdo da assisténcia basica no ambito do SUS, com politicas publicas voltadas
para a supervisdo e o apoio continuos a familia nestes contextos, com vistas a garantir a

seguranga e qualificacdo deste cuidado.
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2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Analisar o processo de qualificacdo para o cuidado familiar domiciliar de

Criangas Dependentes de Tecnologia.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Verificar as estratégias que a Equipe de Saude da Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica utiliza para a capacitagdo de cuidadores familiares de Criangas
Dependentes de Tecnologia.

Identificar os fatores que interferem na assisténcia familiar a Crianga
Dependente de Tecnologia no ambiente hospitalar e domicilio.

Evidenciar fortalezas e fragilidades da familia no cuidado a Crianga
Dependente de Tecnologia e as mudangas ocorridas no nucleo familiar apds o
retorno da crianga ao domicilio.

Verificar o sistema de apoio de satde, oferecido no cuidado domiciliar aos
familiares cuidadores.

Discutir desafios e possibilidades para a inser¢do familiar no processo

assistencial de saude da Crianga Dependente de Tecnologia.
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3. METODOLOGIA

3.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo de natureza qualitativa, que envolve o uso ¢ a
coleta de uma variedade de materiais empiricos que descrevem momentos e significados
rotineiros e problematicos na vida dos pesquisados. Consiste em um conjunto de praticas
materiais e interpretativas que dao visibilidade ao mundo, transformando-o em uma série
de representagdes com o objetivo de entender ou interpretar os fenomenos estudados
(DENZIN; LINCOLN, 2006).

A pesquisa qualitativa envolve a imersdo do pesquisador em seu campo de
pesquisa, considerando esse campo como o cendrio social no qual tem lugar o fendmeno
estudado em todo conjunto de elementos que o constituem e que por ele estd constituido
(REY, 2005). Para este autor, o cardter qualitativo da pesquisa nao se refere aos
instrumentos utilizados, e sim aos processos caracterizadores da producdo do
conhecimento.

Segundo Minayo (2007), pesquisa qualitativa ¢ entendida como aquela capaz de
incorporar a questao do significado e da intencionalidade como inerentes aos atos, as
relacdes, estruturas sociais, sendo essas ultimas tomadas tanto no seu advento como na sua

transformag¢do, como construgdes humanas significativas.

“...as metodologias de pesquisa qualitativa entendidas como aquelas
capazes de incorporar a questdo do significado e da intencionalidade
como inerentes aos atos, as relagdes, e as estruturas sociais, sendo essas
ultimas tomadas tanto no seu advento quanto na sua transformac¢do, como
construgdes humanas significativas” (Minayo, 1993; 10).

Os métodos qualitativos concentram-se no todo da experiéncia humana e no
sentido atribuido pelos individuos que vivem a experiéncia. Esses métodos permitem

compreensdo mais ampla e profunda a respeito dos comportamentos humanos complexos
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do que aquele obtido de exames ou outras medidas lineares de percepcao

(LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001).

3.2 LOCAL DO ESTUDO

O ponto de partida para a implementagdo deste estudo foi a UTIP do HUM.
Trata-se de um hospital escola, de carater publico, localizado na regido Noroeste do estado
do Parana, de médio porte e com um total aproximado de 130 leitos. O hospital serve como
referéncia para o municipio de Maringd e outros 28 municipios que compdem a 15%
Regional de Saude do Parand e prioriza atividades voltadas para o ambito assistencial,
pesquisa, ensino € extensdo universitaria.

A institui¢do possui em sua estrutura, unidades de internacdo médico-cirurgica,
pediatrica, maternidade, centro-cirurgico, pronto atendimento e UTIs adulta, pediatrica e
neonatal. A UTIP, locus inicial para a realizacdo desta pesquisa, conta atualmente com a
totalidade de seis leitos funcionantes para a assisténcia; no local foram captados e
entrevistados os sujeitos de pesquisa. Tal unidade estudada possui em seu quadro de
funcionarios dois enfermeiros, dois técnicos de enfermagem, um médico plantonista e um
médico residente no apoio assistencial em cada turno de trabalho.

Apds a coleta de dados em ambiente hospitalar o estudo prosseguiu ao domicilio
com a pretensdao de emergir a realidade domiciliar no que tange ao processo de cuidado
implementado pelas familias, em continuidade a assisténcia prestada em nivel hospitalar.
Além disso, buscou-se verificar o suporte oferecido as familias pelo servico de atengdo

primaria a saude.

3.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Participaram do estudo 14 cuidadoras familiares que possuiam CDT
hospitalizadas na UTIP do HUM, através da inclusdo de 14 CDT internadas na UTIP do

HUM. A intencao desta pesquisa foi de entrevistar o cuidador familiar preferencial da
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CDT, que permanecesse na unidade hospitalar para acompanhar e auxiliar na realiza¢dao do
cuidado complexo dispensado a crianca internada. No entanto, constatou-se que,
geralmente, ¢ a mae quem assume o papel de cuidadora preferencial da crianca.

Os critérios de inclusdo dos participantes foram:

v Criangas com quadro clinico e/ou diagnostico compativel com o conceito
de CDT, e com prognostico de necessidade de manutencdo de cuidados
complexos no domicilio.

v Criangas hospitalizadas por um periodo igual e/ou superior a uma semana
na UTIP, periodo considerado minimo necessario a ambientacdo e inicio
de uma intervencao educativa ao cuidador para a realizacao dos cuidados
no domicilio.

v" Ser CDT com idade compativel com a defini¢do de crianga disposta no
Estatuto da Crianca e do Adolescente, ou seja, ¢ considerada crianga a
pessoa que tem 12 anos incompletos (ECA, 1993).

v Cuidador familiar preferencial acompanhante, idade igual ¢ ou superior a

18 anos, no periodo de coleta de dados.

Os diagnodsticos encontrados relacionados a causalidade da dependéncia
tecnologica foram: sindromes de origem genética como Werdnig Hoffman e sindrome de
West, insuficiéncia respiratoria, cardiopatias, hidrocefalia, microcefalia, atresia de esofago,
laringomaldcia, toxoplasmose congénita. Todas as criangcas possuiam mais de um
diagnostico e dentre as dependéncias tecnologicas encontradas destacaram-se:
traqueostomia, gastrostomia, uso de ventilador mecéanico, sondagens enterais e vesicais.

Os primeiros contatos diretos com as cuidadoras foram realizados durante a
hospitalizagdo da CDT, a fim de viabilizar a realizagdo da entrevista durante a internagao
hospitalar e o estabelecimento de um vinculo inicial entre as cuidadoras e a pesquisadora.
Nesse contato foram esclarecidos os objetivos, a forma de participacdo e os direitos dos
individuos enquanto sujeitos do estudo e, apds a concordancia foi registrada a anuéncia da
inclusdo da cuidadora familiar preferencial na pesquisa, mediante a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A).

Os dados de caracterizagdo das participantes e das CDT tiveram como fonte

principal as respostas emitidas pelas proprias cuidadoras familiares, complementadas ou
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confirmadas por meio de consulta aos respectivos prontuarios hospitalares (APENDICE

B).

3.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados ocorreu no periodo de marco a junho de 2013, por ocasido da
internacdo da CDT e posteriormente no domicilio, apos alta hospitalar. Primeiramente
foram consultados os prontudrios das CDT para verificacao das condi¢des para inclusdo na
pesquisa. As CDT acompanhadas por suas respectivas cuidadoras familiares durante o
periodo de internacdo foram observadas em trés turnos de trabalho (manha/tarde/noite),
duas vezes cada turno, para verificagdo dos cuidados dispensados pela equipe de satude e
acessibilidade da cuidadora a equipe em diferentes turnos. Para os relatos oriundos da
observagdo apoiou-se na utilizagdo de um instrumento de observagdo confeccionado pelas
proprias pesquisadoras (APENDICE C), no intuito de sistematizar a observagio,
direcionando-a para a observacdo de aspectos relevantes a serem capturados no decorrer da
assisténcia. Para testagem da eficdcia e adequacdo do instrumento, o mesmo foi
devidamente aplicado a trés CDT com acompanhantes, ndo inclusas na pesquisa. No
entanto, a partir das observacdes devidamente registradas no instrumento, durante o
periodo de teste, foram constatadas necessidades de mudancgas e adequagdes no mesmo.

Para a coleta de dados em ambiente hospitalar foi utilizado um roteiro de
entrevista semi-estruturado (APENDICE D). O roteiro de entrevista semiestruturado foi
elaborado pelos autores e aplicado previamente a um grupo de trés maes cuidadoras, nao
inclusas no estudo, para testagem de sua eficécia.

A entrevista ¢ um processo de interagdo social, no qual o entrevistador tem a
finalidade de obter informagdes do entrevistado, através de um roteiro contendo topicos em
torno de uma problemadtica central (HAGUETTE, 2010). Além disso, privilegia a obten¢ao
de informagdes através da fala individual, a qual revela condigdes estruturais, sistemas de
valores, normas e simbolos e transmite, através de um porta-voz, representagdes de
determinados grupos (MINAYO, 2007).

A entrevista semi-estruturada, adotada neste estudo, possibilita que o informante

discorra sobre suas experiéncias, a partir do foco principal proposto pelo pesquisador; ao
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mesmo tempo em que permite respostas livres e espontineas do informante (TRIVINOS,
1987).

O roteiro de entrevista, por sua vez, foi constituido de duas partes: a primeira
destinada a uma breve caracterizagdo das cuidadoras entrevistadas e a segunda referente
especificamente aos objetivos do estudo. Neste segmento ou fase da pesquisa, as
cuidadoras foram convidadas a falar livremente acerca das questdes norteadoras do estudo.

As falas das entrevistadas foram gravadas em audio, com o consentimento prévio
das participantes, buscando uma maior fluidez e rapidez ao processo de entrevista, € uma
maior fidedignidade no registro das informagdes. Os registros foram entdo transcritos na
integra, logo apds a entrevista, para posterior analise. As gravagdes tiveram em média uma
hora e meia a duas horas.

Por ocasido da primeira abordagem das entrevistadas familiares da CDT, as
mesmas também foram consultadas quanto ao interesse em participar da segunda etapa da
pesquisa (entrevista domiciliar, apds a alta hospitalar). A partir desta anuéncia, também
registrada no TCLE do estudo, as cuidadoras foram solicitadas a fornecer o enderego e
formas de contato para agendamento posterior da visita domiciliar. Além do endereco das
familias, foram solicitados os enderecos e¢/ou telefones de dois outros parentes (de
preferéncia os avos da CDT), residentes no mesmo municipio, para que a pesquisa pudesse
ter continuidade. Esta estratégia foi utilizada para diminuir perdas decorrentes da ndo
localizagdo e/ou mudanga da familia em relagdo ao endereco fornecido no hospital. As
visitas foram agendadas para ocorrerem no prazo de aproximadamente uma semana apos a
alta hospitalar, sendo prevista a realizagdo de uma unica visita por familia, salvo em
situacdes nas quais se julgou necessdria a realiza¢do de visita complementar, para melhor
compreensdo e acompanhamento dos casos.

As entrevistas no domicilio também obedeceram a um roteiro semi-estruturado
(APENDICE E) destinado a exploragio da tematica central do estudo, e voltado ao
delineamento da rotina familiar de cuidado a CDT. As entrevistas foram agendadas
previamente, por contato telefonico, respeitando-se o horario e dia de maior conveniéncia

das participantes.

3.5 ASPECTOS ETICOS ENVOLVIDOS NO ESTUDO
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Este estudo levou em consideragcdo todos os aspectos éticos preconizados pela
Resolucao 466/2012 do Conselho Nacional de Saude — Ministério da Saude (BRASIL,
2012). O projeto de pesquisa foi aprovado pela Instituicio Hospitalar, por meio de sua
Comissao de Regulamentagdo das Atividades Académicas (COREA — ANEXO - A) e pelo
Comité Permanente de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade
Estadual de Maringa (Conforme o Parecer n° 131.658/2012 — ANEXO B).

A abordagem inicial das cuidadoras e o convite a participacdo na pesquisa tiveram
lugar na UTIP, de forma individualizada. Nesta ocasido foram explicados os objetivos e
procedimentos da pesquisa. Em face do interesse, foi lhes entdo apresentado o TCLE
(APENDICE A), o qual contém a identificacdo, endereco e contatos da pesquisadora, os
objetivos do estudo, os procedimentos e aspectos inerentes ao desenvolvimento da
pesquisa, esclarecendo as garantias e direitos relativos a livre participacdo, bem como a
liberdade em desistir em qualquer fase da pesquisa, assegurando-lhes o anonimato das
informagdes fornecidas. O termo foi assinado cuidadora e pela pesquisadora em duas vias
de igual teor, ficando cada uma com uma copia.

Para assegurar o anonimato das participantes, as mesmas foram identificadas
conforme a ordem da realizagdo da entrevista em ambos os ambientes (hospital/domicilio),

com a letra “E” e o nimero da entrevista.

4. ANALISE DOS DADOS

4.1 REFERENCIAL METODOLOGICO

A abordagem metodologica escolhida para a implementacdo deste estudo foi a
Andlise de Conteudo na modalidade Tematica. Os relatos oriundos do processo de
entrevista foram transcritos na integra e posteriormente analisados com base na abordagem
metodologica da Andlise de Conteudo categorial Tematica (Bardin, 2011). Corroborando
esta abordagem e adaptando-a a estudos no campo das Ciéncias Sociais e da Satde, tem-se
Minayo et al. (2002) como uma das principais pesquisadoras representantes da

metodologia no ambito nacional.
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Por meio dessa analise, permite-se aprofundar a complexidade dos fendmenos,
fatos e processos grupais ou individuais a serem investigados. A andlise de contetido
constitui-se num agrupamento de técnicas divididas em trés fases, que objetivam descrever
o conteudo advindo das comunicagdes por meio de procedimentos claros e objetivos que

resultam em inferéncias sobre o objeto estudado. Estas fases incluem:

* Pré-analise: consiste na organizacdo da mensagem por meio da escolha e
uma leitura flutuante do material adquirido, estabelecimento de hipoteses e
objetivos com a consequente elaboragdo de indicadores capazes de

fundamentar a interpretacao final.

*  Exploracdo do material: realizagdo da codificacdo dos dados brutos

advindos da mensagem.

* Categorizagdo dos Dados: classificagao por meio do
isolamento/diferenciacdo dos elementos da mensagem, com posterior

reagrupamento por semelhancas que resulta na inferéncia e interpretacao.

4.2 REFERENCIAL TEORICO

A perspectiva tedrica que norteou a analise dos dados fornecidos pelas cuidadoras,
acerca da experiéncia do cuidado complexo foi o Interacionismo Simbolico (IS). A partir
desta andlise foi possivel observar diferentes enfoques do cotidiano feminino durante a
realizacdo do cuidado e todas as fases que integram o processo de cuidar. Tem-se como
justificativa desta escolha que, o significado que as cuidadoras atribuem a experiéncia no
processo de cuidado da crianga dependente ¢ decorrente da interacao estabelecida consigo,
com o cuidado, com a crianga e com a equipe de satde que assiste essa crianga em alguma

etapa da realizacao do cuidado.
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Numa primeira perspectiva, o ponto de partida empirico deste referencial consiste
nos significados subjetivos que as cuidadoras atribuem as atividades e a seus ambientes
(FLICK, 2004).

Para a utilizacdo e entendimento da abordagem interacionista, torna-se necessaria
a realizacdo de uma breve abordagem de suas origens ¢ dos aspectos teoricos importantes
para a realizagdo investigativa.

Entende-se ainda no campo do IS:

O nome da linha de pesquisa socioldgica ou sociopsicoldgica foi cunhado
em 1938 por Herbert Blumer. Tem por foco processos de interacdo —
acdo social que se caracteriza por uma orientacdo imediatamente
reciproca. As investigagdes desses processos baseiam-se em um conceito
particular de interacdo que enfatiza o carater simbolico das a¢des sociais.
(JOAS, 1987, p. 84.)

O IS tem suas raizes na psicologia social, tendo o grande avango se dado no final
do século XIX com os socidlogos Charles Horton Cooley, William Isaac Thomas e George
Herbert Mead. Ainda, tem como foco central a natureza da interacao social das atividades
das pessoas entre e dentro delas (CHARON, 1989). A relevancia significativa da teoria foi
dada a partir de 1937 com Blumer, ancorado nas idéias de Mead e Dewey, com a
afirmacdo de tratar-se de uma abordagem da realidade no estudo da vida e conduta
humana.

Para Blumer (1969), o interacionismo envolve um corpo de ideias consideradas
“imagens basicas”. Estas se referem a natureza dos objetos envolvidos no interacionismo,
sejam em grupos ou sociedades. As imagens bdasicas constituem o ponto chave do IS.
Tem-se como premissa que o ser humano s6 interage com o outro através de simbolos.
Logo, uma mensagem ¢ transmitida de um individuo para o outro por meio de gestos, que,
quando atinge o patamar de senso comum, passa a ser considerada como um simbolo.

O mesmo autor reconhece que o nucleo do comportamento humano encontra-se
nas definigdes que sdo dadas a alguma coisa, e o significado ¢ fruto do processo de
interacao entre as pessoas. De acordo com Brito e Enders (2011), o IS se estrutura em trés

premissas, assim organizadas :

1) “As pessoas agem com as coisas baseadas no significado que as coisas tem

para elas. Tudo quanto cerca o individuo, tanto objetos fisicos quanto
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pessoas isoladas ou grupos de pessoas, instituicoes e também ideias,
atividades dos outros e situagoes presentes no dia a dia do ser humano

representam esse conceito de coisa.”.

2) “Os significados surgem a medida que ocorre a interagdo social entre duas
pessoas. Sob a otica do Interacionismo Simbdlico, o significado é algo dado e
ndo existe processo envolvido na formagdo de sua compreensdo. Ele surge
como uma acumulagdo psiquica de percepgoes daquele para quem o objeto

tem significado. E o produto social resultante da interacdo no presente.”.

3) “Os significados sdo elaborados mediante um processo interpretativo. Nesse
sentido é chamada a aten¢do para a importancia desse processo e do
contexto no qual ele é desenvolvido. Esses elementos sdo fundamentais a

formacgdo e utilizagdo do significado.”.

Trabalhar sob a o6tica do IS ¢ refletir os significados contidos no comportamento
humano, desvelando o mundo empirico da cuidadora familiar em diferentes contextos da
sua experiéncia adquirida com a realizagdo do cuidado. Isto posto, subtrairam-se dos
depoimentos das cuidadoras, significados decorrentes da vivéncia do cuidar em seu

ambiente social e relacional.
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 MANUSCRITO 1:

CUIDADORES FAMILIARES DE CRIANCAS DEPENDENTES DE
TECNOLOGIA: DESAFIO NA EDUCACAO EM SAUDE

FAMILY CAREGIVERS OF TECHNOLOGY-DEPENDENT CHILDREN:
CHALLENGE IN HEALTH EDUCATION

CUIDADORES FAMILIARES DE NINOS DEPENDIENTES DE
TECNOLOGIA: DESAFIO DE LA EDUCACION EN LA SALUD

RESUMO

Objetivo: verificar as estratégias que a equipe de saude da Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica utiliza para capacitagdo de cuidadores familiares de Criangas Dependentes de
Tecnologia (CDT); identificar os fatores que interferem na assisténcia familiar & CDT no
ambiente hospitalar e domicilio e verificar o sistema de apoio de satde oferecido no
cuidado domiciliar as cuidadoras.

Métodos: estudo qualitativo descritivo realizado com 14 cuidadoras familiares de CDT.
Utilizou-se a Analise de Conteido Tematica como abordagem metodolégica e o
Interacionismo Simboélico como referencial tedrico.

Resultados: dentre os inimeros fatores que influenciam o cuidado da CDT destaca-se a
deficiéncia no suporte das cuidadoras, a desinformagdo e desconhecimento relacionados ao
cuidado complexo e um sistema de apoio desarticulado e quase inexistente.

Conclusio: constatou-se que as cuidadoras referenciaram iniimeros elementos
considerados desfavoraveis para realizacdo e continuidade do cuidado complexo.

DESCRITORES: Assisténcia Domiciliar; Cuidado da Crianga; Cuidados de Enfermagem,;
Doenga cronica; Familia.

ABSTRACT
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Objective: to analyze the strategies that the health team of Pediatric Intensive Care Unit
uses in training of family caregivers of Technology-Dependent Children (TDC); to identify
the factors that interfere in family care of TDC in hospital and at home, as well as check
the health system support offered to caregivers in home care.

Methods: a descriptive qualitative study conducted with 14 family caregivers of TDC. We
used thematic content analysis as a methodological framework and Symbolic
Interactionism as a theoretical framework.

Results: among several factors that influence the care of TDC, we can highlight the
deficiency in support for caregivers, the lack of information and knowledge regarding the
complex care needed and an inarticulate and almost nonexistent support system..
Conclusion: we verified that the caregivers have enumerated several elements considered
unfavorable for the development and continuity of complex care.

KEYWORDS: Home Care, Child Care, Nursing Care, Chronic Illness, Family.
RESUMEN

Objetivo: verificar las estrategias que el equipo de salud de la Unidad de Terapia Intensiva
Pediatrica utiliza para la capacitacion de cuidados familiares de Nifios Dependientes de
Tecnologia (CDT); identificar los factores que interfieren en la asistencia familiar del Nifio
Dependiente de Tecnologia en el ambiente del hospital y del hogar y verificar el sistema
de apoyo de salud ofrecido a las cuidadoras en el hogar.

Métodos: estudio cualitativo descriptivo realizado con 14 cuidadoras familiares de CDT.
Se utilizd como abordaje Metodologico, el Andlisis de contenido Tematico y como
referencial tedrico, el Interaccionismo Simbolico.

Resultados: entre los inimeros factores que influencian el cuidado del Nifio Dependiente
de Tecnologia se destaca la deficiencia en el soporte a las cuidadoras, la desinformacion y
desconocimiento relacionados al cuidado complejo y a un sistema de apoyo desarticulado y
casl inexistente.

Conclusion: se constato que las cuidadoras referenciaron innumeros elementos
considerados desfavorables para la realizacion y continuidad del cuidado complejo.

PALABRAS CLAVE: Atenciéon Domiciliaria de Salud, Cuidado del Nifo, Atencion de
Enfermeria, Enfermedad Croénica, Familia.

INTRODUCAO

As 1inovagdes tecnoldgicas e os avangos nas politicas publicas de satde
possibilitaram mudancas no perfil epidemioldgico brasileiro, aumentando a expectativa de
vida de criangas com doencgas crdonicas e de casos anteriormente condenados a morte. Os

sobreviventes, muitas vezes, necessitam de dispositivos médico-hospitalares para
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manutengdo de suas atividades vitais, sendo estes individuos denominados Criangas
Dependentes de Tecnologia (CDT) (NEVES; CABRAL, 2008)™".

As causas para a dependéncia tecnologica incluem: causas genéticas,
malformagdes congénitas, doengas cronicas, lesdes traumadticas, dentre outras.
Considerando as dependéncias tecnologicas mais comuns em pediatria, uma pesquisa
realizada no Reino Unido demonstrou que o uso de ventilagdo mecanica, nutri¢ao
parenteral, traqueostomia, gastrostomia e a realizacdo da dialise peritoneal prevaleceram
dentre as tecnologias mais utilizadas por CDT (KIRK, 2002)®.

No Brasil ndo existem registros sobre a prevaléncia e caracterizacdo de CDT,
somente experiéncias pontuais, que permitem inferir a existéncia de um niimero absoluto
significativo destes casos (FLORIANI, 2010; DRUCKER,2007)%*. A escassez de dados
epidemioldgicos constitui um desafio aos profissionais de satde, dificultando o
planejamento e implementacdo de estratégias direcionadas a esta clientela e seus
cuidadores (CABRAL et al., 2013; OKIDO, 2012)%9.

As CDT sao, habitualmente, submetidas a longos e recorrentes periodos de
internacdo em uma unidade de terapia intensiva pediatrica (UTIP). A alta hospitalar
constitui um processo caotico para os familiares, que se veem surpreendidos, pois o
cuidado domiciliar requer conhecimentos especificos (OKIDO, 2012)® nem sempre
trabalhados a contento no ambito da internacdo. A familia passa a assumir o papel de
cuidador, ou seja, da pessoa que atrai para si a incumbéncia de atender as demandas de
cuidado da CDT (CABRAL et al., 2013)®, sem que para isto tenha sido devidamente
preparada.

Apesar das mudancas ocorridas no cenario nacional em relacdo ao cuidado
domiciliar e a capacitacdo de cuidadores informais, estas ainda se apresentam muito
restritas na oferta de servicos e programas de saude publica. Frente ao exposto, os
objetivos deste estudo foram: verificar as estratégias que a equipe de saude da UTIP utiliza
para capacitacdo de cuidadores familiares de CDT, identificar os fatores que interferem na
assisténcia familiar 8 CDT no ambiente hospitalar e domicilio e verificar o sistema de

apoio de satude oferecido no cuidado domiciliar as cuidadoras.

METODOLOGIA
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Buscando contemplar o cuidador familiar da CDT como sujeito que vivencia o
cuidado a crianca, fez-se necessario recorrer a uma teoria que possibilitasse adentrar ao
universo empirico desse cuidador, desvelando-o a partir das interagdes simbolicas nele
contidas, o Interacionismo Simbdlico (BLUMER, 1969)". Os registros gravados e
anotagdes em campo foram utilizados como fontes de informagdes, posteriormente
submetidos a técnica de Analise de Contetido Tematica (BARDIN, 2011)®. Tal abordagem
teve como intuito buscar subsidios que conduzissem a identificagdo do significado de
assumir o cuidado de uma CDT, bem como os obstaculos encontrados na aprendizagem e
execucao do cuidado domiciliar.

Trabalhar sob a oOtica do Interacionismo Simbolico permite reflexdes do
comportamento humano baseado em significados e o desvelar do mundo empirico do
cuidador em diferentes contextos de sua vivéncia.

O estudo foi realizado, tendo como ponto de partida a Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica de um Hospital de Ensino situado na regido noroeste do estado do
Parana. Participaram 14 cuidadoras familiares de CDT incluidas no estudo por ocasido da
internacao das criangas. A coleta de dados foi realizada entre marco e junho de 2013, apo6s
a aprovagdo da pesquisa pelo Comité Permanente de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Estadual de Maringa (COPEP), sob o parecer n® 131.658, e a
consulta das cuidadoras sobre a disponibilidade e interesse na participagdo (BRASIL,
2012)?,

As entrevistas foram agendadas e ocorreram em dois momentos distintos, o
primeiro no decorrer da interna¢do, em uma sala reservada na UTIP e o segundo, no
domicilio, no periodo aproximado de uma semana apds a alta hospitalar das CDT. Os
dados foram coletados com base na realizagao de entrevista com a aplicagdo de um roteiro
semiestruturado, constituido de questdes referentes a caracterizagdo dos sujeitos, 18
questdes norteadoras para entrevista em ambiente hospitalar e 16 questdes norteadoras para
entrevista no domicilio. O roteiro de entrevista semiestruturado foi elaborado pelos autores
e aplicado previamente a um grupo de cinco trés cuidadoras, ndo inclusas no estudo, para
testagem de sua eficacia.

Os critérios de inclusdo foram: ser cuidador preferencial da CDT internada na

UTIP no periodo vigente da pesquisa, ter idade igual ou superior a 18 anos e CDT com
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idade compativel ao conceito de crianga segundo o Estatuto da Crianga e do Adolescente,

ou seja, é considerado crianga como a pessoa que tem 12 anos incompletos (ECA, 1993)!7,

RESULTADOS

Das 14 cuidadoras entrevistadas, 13 (93%) eram maes das CDT e uma (7%) avo
materna, duas (14%) estavam com idade entre 20 e 29 anos, cinco (36%) entre 30 e 39
anos, quatro (29%) entre 40 e 49 anos e trés (21%) entre 50 e 59 anos de idade. Sete
cuidadoras (50%) eram casadas, trés (21%) referiram ter um relacionamento estavel e
quatro (29%) divorciadas.

Oito participantes (57%) ndo possuiam vinculo empregaticio, com dedicac¢do
integral ao cuidado da CDT e atividades do lar. A renda familiar de nove cuidadoras (64%)
era entre um e trés salarios minimos, quatro (29%) referenciaram entre trés e cinco salarios
minimos e uma (7%) ndo soube referir a renda mensal da familia. A escolaridade variou
desde a auséncia de instrucdo, referida por duas cuidadoras (14%), ensino fundamental
incompleto com sete indicagdes (50%) e ensino médio completo referenciado por cinco
(36%) entrevistadas.

A totalidade das criancas apresentava idade entre cinco meses e sete anos. Os
diagnosticos encontrados relacionados a causalidade da dependéncia tecnoldgica foram:
sindromes de origem genética como Werdnig Hoffman e sindrome de West, insuficiéncia
respiratoria, cardiopatias, hidrocefalia, microcefalia, atresia de es6fago, laringomaldcia,
toxoplasmose congénita. Todas as criancas possuiam mais de um diagndstico e dentre as
dependéncias tecnoldgicas encontradas destacaram-se: traqueostomia, gastrostomia, uso de
ventilador mecénico, sondagens enterais e vesicais.

A utilizacdo do sistema publico de saude foi relatada por todas as familias, no
entanto algumas recorreram ao sistema privado em alguma fase da evolu¢do clinica da
crianga.

Ao adentrarmos o mundo empirico da cuidadora, nos deparamos com informacgdes
que expressam o significado da vivéncia durante o periodo de internacdo e apos a alta

hospitalar do ente querido:
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SIGNIFICADOS DA VIVENCIA DE CUIDADORAS FAMILIARES DE CDT COM
O AMBIENTE HOSPITALAR

Significados atribuidos a UTIP: Ao se deparar com um ambiente de cuidados complexos,
num primeiro momento, as cuidadoras manifestaram reagdes motivadas por sentimentos

como sofrimento, choque e desespero.

“Eu levei um choque com tudo aquilo, ver ele sofrendo e depois ser
intubado” E7.

“Quando o médico me disse que ela ia pra UTI eu entrei em desespero,
achei que ela tava morrendo” E12.

A internagdo em uma UTIP significa um acontecimento causador de dor e

sentimentos negativos que remetem a ideia de morte.

“Eu fiquei bem assustada no comeco, com medo de perder ela mais cedo.
E tinha medo de ficar aqui na UTI, mas o doutor falou que eu tinha que
ficar” E3.

“Quando falavam de UTI, eu pensava numa pessoa a beira da morte” ES

O significado atribuido a estadia da CDT em uma unidade complexa, aliada ao
tratamento de uma doenga cronica prolongada, remete a instalacio de um quadro de
fragilidade emocional das cuidadoras. O medo e inseguranga sdo favorecidos pelo proprio
ambiente, ou seja, pela ideia comum que caracteriza uma UTIP, marcada pelo uso de
aparelhos, pelo isolamento do mundo externo e pelo contato constante com outras criangas

em estado grave.

“Porque eu ndo sabia como era uma UTI, sé tinha visto na televisao,
aquele monte de remédio ¢ um monte de aparelho e todos quase
morrendo. Entdo eu fiquei com muito medo” E1
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Verificou-se que as cuidadoras apropriaram-se inicialmente do conhecimento
transmitido pelo senso comum acerca do significado de UTI, at¢é o momento em que
adentram de fato nesta realidade, resignificando-a a partir de sua vivéncia. Nao obstante
esta resignificacdo, a falta de um conhecimento acurado sobre a patologia e a terapéutica
instituida, acrescida pelo estresse causado pela internagao, contribuem para a instalagao de
alteragdes de ordem psiquica e emocional e temores quanto a possibilidade de danos

irreversiveis, como a morte da CDT.

Significados do processo de qualificacio para o cuidado complexo: frente ao
aprendizado do cuidado complexo, as participantes apresentaram variadas reagcdes. Dentre
os significados emergidos das falas e que dizem respeito ao processo de
instrumentalizagdo, destacam-se o preparo deficitdrio, a inseguranca, a negacao no

exercicio do cuidado e o medo do ndo saber fazer.

“Quando foi na possibilidade de alta eles, comegaram a me orientar.
Levei um susto, do nada falaram que eu tinha que aprender. Eu ndo
queria que isso fosse verdade” E2.

“Eu ainda ndo me sinto segura de fazer sozinha (aspiragao), tenho medo
de machucar tudo por dentro” ES.

As dificuldades no processo de qualificagdo incluiram ainda a falta de tempo dos
profissionais da UTIP, em fungdo da rotina exacerbada e do reduzido efetivo,
comprometendo muitas vezes a adequada compreensdo das informacgdes relativas ao
cuidado. Além disso, outro fator apontado se referiu ao periodo tardio em que esta

atividade educativa/informativa se processa, usualmente por ocasiao da alta hospitalar.

“Eu tenho que aprender sozinha, a enfermeira nunca ta disponivel pra vir
me ensinar” E7.

“Fugi o tempo inteiro, s6 fui cair na real quando o médico falou que ia
dar alta e em casa era eu que ia mexer na gastro” E8

Em contrapartida, verificou-se também a presenca de uma postura diferenciada por

parte de uma das cuidadoras em relacdo a aprendizagem do cuidado complexo,



40

considerada por esta uma responsabilidade inerente ao seu papel de mae, e niao algo

exterior a ela.

“sempre ficam reclamando da falta de funcionarios e a gente ndo pode
deixar tudo nas costas das enfermeiras, aqui também tem outras criancas
e outras maes que precisam aprender a cuidar dos filhos” E2

Assumindo o cuidado complexo: no tangente ao periodo posterior a alta hospitalar, as
dificuldades relatadas pelas cuidadoras se referiram, primeiramente, a inseguranca na
execu¢dao do cuidado complexo, sem a supervisao de uma equipe especializada, como a

disponibilizada durante o periodo de internagao.

“Eu sei que nao posso ter medo e nem insegurancga. La no hospital eu fiz
tudo certinho, mas se desse algo errado tinha médico” E3

As dificuldades se avolumavam principalmente diante da necessidade de realizar
procedimentos como a aspiragdo de vias aéreas e a manipulacdo de sondas e drenos. O
medo, a ansiedade diante da possibilidade de falha na execuc¢dao do procedimento ¢ a
sensacdo de despreparo constituiram-se em sentimentos prevalentes no discurso das

cuidadoras.

“Eu aspiro, mas quando vejo que ela fica roxa eu paro. Parece que eu to
matando ela” E3

“Eles falavam, s6 que eu ndo prestava muita atencdo, porque 14 é uma
coisa, € aqui na minha casa ¢ diferente: ndo tenho todos os aparelhos de
uma UTI” E7.

“Aqui eu fago do jeito que posso, ndo tenho como saber se ta certo” E12.

Foram também relatadas, dificuldades estruturais que constituiam-se em barreiras
a efetiva implementacdo do cuidado. Nos discursos asseveram-se dificuldades na aquisi¢ao

de insumos necessarios a continuidade da realizagdo do cuidado.

“me informaram que a secretaria de satde deveria disponibilizar um
aspirador. Fui 14, eles ndo tinham nem pra emprestar. Fui na promotoria,
também falaram que ia demorar, e ndo tinha um tempo exato. Em
dezembro eu fui no Pinga Fogo (programa da TV e radio local), consegui
no mesmo dia” E3.
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“Tenho que conseguir os aparelhos, quer dizer, o aspirador s6” ES

Tal contexto ¢ agravado, segundo as cuidadoras, pelo fato destas desconhecerem
onde ou em que instdncia da rede publica de saude encontrar apoio para o cuidado
domiciliar. Foi também mencionada a falta de apoio de instituicdes que compde a rede
basica de satde (Estratégia Saude da Familia), avaliada pelas entrevistadas como uma rede
ausente em relacdo a assisténcia domiciliar; e utilizada exclusivamente para a aquisi¢do de

materiais necessarios a realiza¢do do cuidado complexo.

7”0 pessoal do posto veio ai esses dias pra ver o que ele usava de
material.”’E11.

“Eu so6 acho assim, que o Posto ndo td muito interessado. Eu sou a
responsdvel por ela, se eu quiser ver ela bem, tenho que fazer tudo
sozinha mesmo” E13

DISCUSSAO

O estudo evidenciou que a grande maioria das entrevistadas eram maes, €
mulheres em sua totalidade, replicando o resultado de estudos sobre cuidadores e
elencando o cuidado como uma atividade de responsabilidade eminentemente feminina
(TESTON et al., 2013, MILBRATH et al., 2008)"""'?. Determinantes culturais relativos ao
género continuam arraigando conceitos inerentes ao ato de cuidar.

O significado do impacto gerado pelo ambiente hospitalar observado neste estudo
confirma aspectos comportamentais encontrados na literatura sobre a tematica. O medo ¢
uma constante no processo de internacdo e aprendizagem com os cuidados ofertados a
CDT. Ao sentirem-se ameacadas, as cuidadoras ficam predispostas a sentimentos de medo,
inseguranca, ansiedade e preocupacao, podendo comprometer qualitativamente o
aprendizado e a oferta do cuidado (LIMA et al.; 2013, LEITE; CUNHA, 2007)"*'?,

A situagdo vivenciada pelas cuidadoras na UTIP denuncia a falta de acessibilidade
e acolhimento durante o processo educativo. Depreende-se da andlise dos relatos que, para
a efetividade da experiéncia assistencial com vistas ao preparo para o cuidado da CDT, o

cuidador necessita desenvolver um sentimento de seguranga, mesmo em um ambiente
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ndo-familiar como a UTIP, por meio da atencdo profissional e de um apoio adequado que
considere a crianga hospitalizada e sua familia neste contexto.

Assim, e considerando que o cuidado a uma CDT constitui um fendmeno critico
na vida de quem o experiencia, ¢ oportuno lembrar a importancia da equipe de saude no
preparo técnico, conduzindo o acompanhante, enquanto potencial cuidador familiar, a
participar efetivamente das acdes que permeiam o cuidado ja no ambiente hospitalar.

Um estudo de revisdo sobre cuidados as CDT mostrou que uma barreira na oferta
do cuidado ¢ a descrenca de profissionais de saude relacionada a esse tipo de cuidado
(FLORIANI, 2010)®.

Nesta pesquisa, a inser¢do das cuidadoras familiares na realidade da UTIP se
restringe ao papel de meros acompanhantes, sendo a educagdo em saude realizada de uma
maneira superficial e tardia, como relatam as cuidadoras que classificam o atendimento
profissional recebido como aquém do esperado.

No entanto, ndo se verificou uma culpabilizacdo dos membros da equipe de satde
atuante, enquanto responsaveis por tal deficiéncia, atribuida essencialmente a problemas de
ordem estrutural-organizacional e a escassez de funcionarios.

Tais constatacdes lagam luz sobre o fazer profissional da categoria de
enfermagem, tendo em vista que o processo educativo representa uma das mais
importantes atribuicdes do Enfermeiro e esse ¢ o profissional que participa ativamente na
implementacdo dos cuidados & CDT no 4mbito de uma UTIP (LIMA; RIBEIRO, 2009)"~.

A comunicagdo estd diretamente ligada a linguagem, seja ela verbal ou simbdlica.
O sucesso do processo educativo depende da comunicagdo adequada, conduzida de
maneira individualizada junto a cada cuidador, de modo que as informagdes sejam
realizadas em uma linguagem clara, possibilitando este familiar ser agente do cuidado.

No que tange ao relacionamento entre os profissionais de saide e acompanhantes
cuidadores, vale ressaltar que a educacao em satde para a alta hospitalar visa aumentar a
autonomia destes, auxiliando-os na construcdo do conhecimento necessario ao cuidado,
empoderando-os para o exercicio do cuidado complexo (BRASIL, 2008)"°,

Na atualidade da saude publica brasileira, sdo recentes as tentativas de resgatar a
internagdo como locus inicial para o cuidado domiciliar assistido (SILVA et al., 2010)"7.
No entanto, muitos servicos transferem as familias a responsabilidade do cuidado
complexo, sem que haja uma sistematica e um planejamento adequado deste processo.

Essa transferéncia constitui uma atitude potencialmente problematica por dois motivos:
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primeiro, porque a realidade das institui¢des hospitalares ndo dispde de estrutura e recursos
humanos necessarios para acomodar e apoiar adequadamente este cuidador, encarando-o
como mero acompanhante e ndo como sujeito do cuidado; segundo, porque os servicos que
constituem a atengdo basica de saude carecem de uma reordenagdo de suas agdes, em
colaboragdo com as demais instituigdes ou instdncias assistenciais, com vistas a
padronizacao de condutas, objetivando a real inclusdao do cuidador informal no processo
educativo assistencial.

As dificuldades encontradas pelas cuidadoras no cuidado domiciliar foram as mais
variadas. A transferéncia do hospital para o domicilio resultou num anseio em “fazer
correto” e contribuiu para a exteriorizagdo de sentimentos relacionados a inseguranga e a
dificuldade de adaptacdo, agravadas pela falta de apoio para a realizagdo do cuidado
domiciliar.

No estudo, a maioria das cuidadoras habitam o municipio no qual localiza-se a
instituicdo hospitalar, com uma cobertura de 100% das Equipes de Saude da Familia. No
entanto, a totalidade das entrevistadas referiu ndo receber visitas domiciliares, conforme
preconizado pela Estratégia Satde da Familia. Os servicos da Unidade Bésica de Saude
restrigiram-se a dispensacdo de materiais inerentes ao cuidado. Isso nos leva a questionar
se a populacao recebe suporte domiciliar, e se 0 mesmo ¢ adequado.

Assim, ndo obstante a existéncia de normativas para a criacdo de Servicos de
Atengdo Domiciliar no ambito do Sistema Unico de Saude, regulamentada através da
portaria n® 963 de maio de 2013 (BRASIL, 2013)"®, conforme contato e consulta realizada
junto a Secretaria Municipal de Saude, confirmou-se que o municipio ndo dispde de
nenhuma Equipe de Atencdo Domiciliar implantada e a tramitacdo encontra-se em
processo de estudo.

O impacto provocado pela necessidade de assumir o cuidado domiciliar
manifestou-se nos relatos, por meio de referéncias a inseguranga € a sobrecarga das
cuidadoras entrevistadas. Constatou-se a ineficiéncia da rede de suporte municipal,
obrigando as familias a adaptarem e reorganizarem a rotina no domicilio de forma
intuitiva, sem um suporte norteador fornecido por equipes habilitadas e sem ferramentas
adequadas ao atendimento das necessidades da crianga e de sua familia.

Portanto, o acompanhamento continuo dessas cuidadoras poderia contribuir para a
amenizacao do medo e inseguranca no cuidado, o que ndo pode ser evidenciado no cenario

analisado. Os resultados encontrados mostraram uma situa¢ao preocupante da condigdo de
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cuidado da CDT, indicando lacunas no processo de educagao em saude das cuidadoras € o

seguimento e acompanhamento deficitarios por parte dos servigos publicos.

CONCLUSAO

Constatou-se que os principais desafios com os quais as cuidadoras familiares se
defrontam na execugdo do cuidado complexo domiciliar sdo uma instrumentalizagao
deficitdria no ambito da internacdo, resultando em sentimentos de inseguranca e medo,
agravados pela falta de uma rede de apoio que contemple a familia da CDT em seus
anseios e necessidades.

Nao obstante os limites da investigagao, posto tratar-se de um estudo qualitativo e
portanto, sem a pretensdo de generalizacdo de seus achados e conclusdes, acredita-se sejam
desejaveis, outros estudos voltados a investigacdo desta realidade crescente em nossa
sociedade. As contribuigdes do estudo se relacionam, principalmente, a abertura de um
espaco para a reflexdo acerca do papel educativo-assistencial dos profissionais de
enfermagem, imprescindivel neste cenario de atencdo, e essencial ao processo de
constru¢do da autonomia familiar para o cuidado, como aspecto basilar para a qualidade de

vida desta clientela.
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5.2 MANUSCRITO 2:

CRIANCAS DEPENDENTES DE TECNOLOGIA: O IMPACTO DO CUIDADO
DOMICILIAR

TECHNOLOGY-DEPENDENT CHILDREN: THE IMPACT OF HOME CARE

HIJOS A CARGO DE LA TECNOLOGIA: EL IMPACTO DEL CUIDADO EN
CASA

RESUMO

Estudo descritivo qualitativo que teve como objetivos evidenciar fortalezas e fragilidades
da familia no cuidado a crianga dependente de tecnologia e as mudangas ocorridas no
nucleo familiar ap6s o retorno da crianga ao domicilio. Buscou-se ainda, discutir desafios e
possibilidades para a insercdo familiar no processo assistencial de satde. As informagdes
obtidas foram tratadas conforme o referencial metodologico da Analise de Conteudo,
modalidade tematica e o referencial teérico do Interacionismo Simbdlico, convergindo em
cinco categorias: Uma noticia impactante; A readequacdo da estrutura do lar e dinamica
familiar; Realizagdo do cuidado complexo no domicilio, Sobrecarga fisica e emocional e
Rede de apoio em saude: realidade ou utopia? O estudo permitiu conhecer os significados
atribuidos, pelas cuidadoras a experiéncia de cuidar de uma crianga dependente de
tecnologia, identificando as fragilidades do cuidado e lacunas no apoio dos servicos de
satde envolvidos.

Descritores: Assisténcia Domiciliar. Cuidado da Crianga. Doenca Cronica. Relagdes
Familiares. Cuidados de Enfermagem.

ABSTRACT

This qualitative descriptive study aimed to highlight strengths and weaknesses of families
in caring for technology-dependent children and also the changes that occur in the family
after the child’s return from hospital. Also we sought to discuss challenges and
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opportunities on family participation in healthcare process. The obtained data wasanalyzed
according to the methodological framework of content analysis and the thematic and
theoretical framework of symbolic interactionism, and converged into five categories: A
shocking piece of news, Readjusting home structure and family dynamics; Performing
complex care at home, Physical and emotional overload and network supporting in health:
reality or utopia?. This study helped to identify experiences and feelings experienced by
caregivers in the process of caring for atechnology-dependent child, diagnosing
weaknesses and gaps in the healthcare support services involved.

Descriptors: Home nursing. Child Care. Chronic Disease. Family Relations. Nursing
Care.
RESUMEN

Estudio descriptivo cualitativo que tuvo como objetivo evidenciar fuerzas y debilidades de
la familia en el cuidado del nifio dependiente de tecnologia ycomo asi también los cambios
ocurridos en el nucleo familiar después del retorno del nifo al hogar. Tratamos también,
de discutir desafios y posibilidades para la insercion familiar en el proceso asistencial de
salud. Las informaciones obtenidas fueron tratadas conforme al referencial metodoldgico
de andlisis de contenido, modalidad tematica y el referencial tedrico del Interaccionismo
Simbolico, convergiendo en cinco categorias: Una noticia impactante; El reajuste de la
estructura y dindmica del hogar; Realizacion del cuidado complejo en casa; sobrecarga
fisica y emocional y Red de apoyo en salud: realidad o utopia?. El estudio permitio
conocer los significados asignados por las cuidadoras a la experiencia de cuidar de un nifo
dependiente de tecnologia, identificando las debilidades del cuidado y las lagunas en el
apoyo de los servicios de salud involucrados.

Descriptores: Atencion Domiciliaria de Salud. Cuidado del Nifio. Enfermedad Cronica.
Atencion de Enfermeria.

INTRODUCAO

As doencas crdonicas ndo-transmissiveis (DCNT) tomaram um importante espaco
nas pautas de discussdes na satide publica brasileira. Atualmente, elas constituem um
problema de saude global, comprometendo qualitativamente a saude e o desenvolvimento
humano (SCHIMITD et al., 2011)".

Os agravamentos dos problemas de satide populacionais atrelados as DCNT estao
intimamente relacionados a transi¢do demografica e a situagdo epidemiologica em nosso
pais, redundando numa redugdo nos niveis de fecundidade e mortalidade, principalmente
infantil e na constatacdo do envelhecimento da populacdo, com a reordenacdo de novas

necessidades de saude (MENDES, 2012)®.
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A reducdo nas taxas de mortalidade infantil pode ser facilmente explicada pelos
avangos tecnoldgicos incrementados a area da saude; verificando-se que em contrapartida
tem-se o aumento relativo das doengas cronicas. Neste contexto, emerge uma nova
demanda assistencial infantil, as Criangas Dependentes de Tecnologia (CDT). Estas
constituem criangas que necessitam de dispositivos médico hospitalares para manutencao
de atividades inerentes a vida (KIRK et al., 2005)%.

O nivel de comprometimento encontrado nas CDT ¢ varidvel, podendo-se
encontrar desde criangas dependentes de baixas tecnologias até aquelas que necessitam do
uso de ventiladores mecanicos (OKIDO et al, 2012)®.

Para a familia que vivencia a doenca cronica em seu cotidiano, o cuidado a CDT
constitui uma tarefa desafiadora, tendo em vista que a chegada da CDT ao nucleo familiar
demanda inimeras mudancas em sua dindmica e rotina de vida. Isto posto, tem-se como
objetivos do estudo: evidenciar fortalezas e fragilidades da familia no cuidado a CDT e as
mudancas ocorridas no ntcleo familiar ap6s o retorno da crianga ao domicilio, bem como
discutir desafios e possibilidades para a inser¢ao familiar no processo assistencial de saude

da CDT.

METODOLOGIA

A orientagdo teorica do trabalho foi baseada nos pressupostos do Interacionismo
Simbdlico (IS), sob uma perspectiva da Psicologia Social, que constituiu uma ciéncia
social capaz de retratar a acdo do ser humano na relagdo com o mundo, focalizando a
natureza da interagdo, bem como a dindmica social entre os individuos. Optou-se pelo
emprego do IS por tratar-se de uma teoria na qual o significado ¢ o conceito central e a
interacdo entre as pessoas se d4 em uma estrutura social e simbolica, onde a acdo
individual tem significados para quem a cria e quem a recebe (BLUMER, 1969)®.

Neste estudo, a Andlise Qualitativa de Conteudo (BARDIN, 2011)® foi o
referencial metodologico utilizado. Este constitui um método de pesquisa empregado na
analise de dados textuais objetivando proporcionar conhecimento e compreensao acerca do
fendomeno estudado. A classificagdo sistematica do processo de codificagdo e identificaciao

de temas constitui uma interpretagdo subjetiva do conteudo textual.
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O estudo foi realizado com 14 cuidadoras familiares de CDT, sendo entrevistadas
13 maes e uma avé materna. Critérios de inclusdao: ser cuidador preferencial da CDT
internada na UTIP no periodo vigente da pesquisa, ter idade igual ou superior a 18 anos e
CDT com idade compativel ao conceito de crianca segundo o Estatuto da Crianga e do
Adolescente, ou seja, com idade até 12 anos incompletos (BRASIL, 1990).

O estudo teve como ponto de partida um Hospital Universitario localizado na
regido noroeste do Parand, apos a aprovagdo do projeto pelo do Comité Permanente de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Estadual de Maringd/COPEP
(Parecer 131.658/2012). A coleta de dados foi realizada mediante a assinatura prévia do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelas cuidadoras. O periodo de coleta de
dados foi de margo a junho de 2013.

Os dados foram obtidos por meio de observacdo ndo participante na UTIP do
referido hospital e pela realizacdo de entrevistas em dois momentos: durante a internagdo e
apés a alta hospitalar, em domicilio. Utilizou-se de dois roteiros semi-estruturados
contendo respectivamente, 16 e 18 questdes norteadoras, elaborados pelos pesquisadores e
previamente testados quanto a sua adequagdo e eficacia ao alcance dos objetivos, junto a

um grupo de trés maes cuidadoras, nao inclusas no estudo.

RESULTADOS

Das 14 cuidadoras entrevistadas, 13 (93%) eram maes das CDT e uma (7%) avo
materna, duas (14%) estavam com idade entre 20 e 29 anos, cinco (36%) entre 30 e 39
anos, quatro (29%) entre 40 e 49 anos e trés (21%) entre 50 e 59 anos de idade. Sete
cuidadoras (50%) eram casadas, trés (21%) referiram ter um relacionamento estavel e
quatro (29%) eram divorciadas.

Oito (57%) das entrevistadas ndo possuiam vinculo empregaticio, com dedicacdo
integral ao cuidado da CDT e atividades do lar. A renda familiar de nove cuidadoras (64%)
oscilava entre um e trés salarios minimos, quatro (29%) entre trés e cinco salarios minimos
e uma (7%) ndo soube referir a renda mensal da familia. A escolaridade variou desde a

auséncia de ensino formal, referenciado por duas (14%) cuidadoras, passando pelo ensino
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fundamental incompleto com sete (50%) indicagdes, e cinco (36%) referéncias de ensino
médio completo.

As CDT possuiam idades entre cinco meses e sete anos. Os diagnosticos
encontrados que favoreceram a instalacao da dependéncia tecnoldgica foram: sindromes de
origem genética como Werdnig Hoffman e sindrome de West, insuficiéncia respiratoria,
cardiopatias, hidrocefalia, microcefalia, atresia de esd6fago, laringomalécia, e toxoplasmose
congénita. Todas as criangas possuiam mais de um diagnostico e dentre as dependéncias
tecnologicas encontradas destacaram-se: traqueostomia, gastrostomia, uso de ventilador
mecanico, sondagens enterais e vesicais.

No que tange 4 abordagem da tematica central do estudo, a apresentacdo da
investigacdo estd estruturada em cinco categorias, assim nomeadas: wuma noticia
impactante, a readequagdo da estrutura do lar e dinamica familiar, realizag¢do do cuidado
complexo no domicilio, sobrecarga fisica e emocional e, por fim, rede de apoio em saude:
realidade ou utopia?

Para assegurar o anonimato das participantes, as mesmas foram identificadas
conforme a ordem da realizacdo da entrevista em ambos os ambientes (hospital/domicilio),

com a letra “E” e o niimero da entrevista.

1. UMA NOTICIA IMPACTANTE

Receber a noticia impactante de que o filho tdo desejado dependera do auxilio de
aparelhos para manutencao da sobrevivéncia representa uma situagdo desesperadora para a

familia.

“Achei que era o fim, ninguém me explicava direito o que ela tinha, o
médico disse que ultimamente o hospital estava passando por uma safra
ruim porque nasceram varias criangas com deficiéncias. Achei tudo muito
cruel, parecia que ele tava falando de uma safra estragada de tomate” E12

Maie que realiza sozinha o cuidado complexo domiciliar, morando em
trés comodos com a CDT. Mostra resultados dos exames e demonstra
muita indignacao referente a maneira como recebeu o diagndstico de seu
filho. (Diario de Campo)
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Os discursos emergem carregados de um sentimento que denota a decepcao e
indignacao frente a insensibilidade dos profissionais de saude.

O fato de gerar uma CDT significa para a maioria das maes uma falha,
despertando sentimentos e emocdes permeados pelo medo, culpa, impoténcia e ndo
aceitacdo. A insuficiéncia ou o fornecimento inadequado de informagdes sobre a CDT
acaba por acentuar esses sentimentos de desconforto, como visto nos depoimentos acima e

abaixo:

“No comego eu ndo tinha conhecimento de qual era o problema dela. Pra
mim era tudo coisa da cabeca daquele pessoal maluco. Meu outro menino
nasceu perfeito e esse também tinha que ser. Sera que eu tinha feito
alguma coisa errada na gravidez? Logo quando o médico falou, eu nao
acreditava, nunca tinha ouvido falar em mielomeningocele, eu fiquei sem
chdo.” E13

Maiae relata a inconformidade e desconhecimento em relagdo ao
diagnéstico da CDT. Unico filho, com cinco anos de idade. Embora
bastante cautelosa com o cuidado e o ambiente onde o executa; questiona
insistentemente a pesquisadora na tentativa de ancorar uma justificativa
para o uso da traqueostomia. (Diario de Campo)

A fragilidade das cuidadoras pode ser minimizada no momento da noticia, por
meio de uma abordagem adequada por parte dos profissionais de saude. Assim, 0 momento
e a forma de notificar a familia acerca do diagnostico de dependéncia da crianga, podem
representar marcos importantes no processo de aceitacdo e de adaptagdo familiar a esta

nova condigao.

“A enfermeira foi um amor, chamou eu ¢ meu marido e explicou que meu
menino tinha nascido com um probleminha e ia ter que fazer uma
traqueo. Ela nos levou na UTI pra mostrar outras criangas que também
tinham traqueo e falou que o meu menino poderia levar uma vida feliz e
isso me confortou mesmo sabendo que ndo seria tdo facil assim.” E7

A participacao do profissional de satide no acolhimento e no apoio por ocasido do
diagnostico da CDT constitui um fator fundamental para o equilibrio emocional de toda a

familia, visto ser este um momento de alta vulnerabilidade.

2. AREADEQUACAO DA ESTRUTURA DO LAR E DINAMICA FAMILIAR
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A chegada de uma CDT imp0de aos familiares situagdes conflituosas e desafiadoras.
Esta etapa ¢ caracterizada por uma sucessdo de acontecimentos, sensacdes e sentimentos
que repercutem no nucleo familiar, com destaque para o impacto inicial de ndo aceitagao

da CDT por outros membros da familia.

“Foi muito dificil pra todo mundo aceitar ela aqui em casa. Ninguém
queria ficar perto na hora de cuidar, e também, todo mundo tinha medo
de cuidar. Meu filho mais velho chegou a falar que eu s6 gostava da bebé
e ndo gostava mais dele”. E3

As repercussdes psicossociais aparecem com frequéncia no contexto do
enfrentamento inicial de uma condi¢do cronica, afetando com graus de intensidade
variados tanto o relacionamento conjugal e quanto o familiar. O nucleo familiar sofre
alteragdes frente as exigéncias emocionais e diante das demandas de convivéncia com a

CDT, podendo emergir conflitos e instabilidade emocional.

“Meu marido na época, porque hoje € ex, ndo quis saber dela de jeito
nenhum. Ele disse que so fazia filho perfeito e que a menina defeituosa
nao era filha dele ndo. Sumiu no mundo, tive que largar tudo e recomecar
minha vida do zero, entrei numa grande depressao”. E12

Maie expressa toda a dificuldade superada no percurso do exercicio do
cuidado, exibindo os receituarios psiquiatricos indicativos de distarbios
psicoldgicos. A cuidadora em questdo abandonou o trabalho e conta com
o0 apoio do filho mais velho e da aposentadoria da CDT para manutengio
financeira do lar. (Diario de Campo)

Esse quadro de desgaste, dentre outros, ilustra a dedicacdo exclusiva e exaustiva
de cuidado a CDT e o inicio de conflitos desafiadores no ambito do recomeco e rearranjo
do nucleo familiar.

Concomitantemente, emerge como fontes de preocupacdes e angustia para os
familiares a necessidade de readequacao estrutural do lar para melhor comportar a CDT no

suprimento de suas demandas de saude.

“Aqui, no comego era bem ruim pra mim cuidar, tive que reformar um
cdmodo inteiro e adequar algumas coisas na casa”. ES
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Avo materna, que auxilia a mae da CDT no cuidado, mostra o comodo
reformado, com a criagdo de um banheiro ¢ expansdo do espago para
comportar todos os pertences e aparelhos utilizados pela CDT, o
ambiente apresenta indicios de reforma recente, como a auséncia de
pintura, porém em perfeitas condigdes de conforto e higiene. (Diario de
Campo)

“Foi dificil reformar aqui pra colocar os aparelhos e os moveis do jeitinho
que precisava. Levamos quatro meses”. E2

Somado as adequacdes no lar, ou mesmo em decorréncia de tais demandas,
surgem as dificuldades financeiras advindas também da aquisi¢cdo dos aportes tecnologicos

¢ insumos necessarios a manuten¢ao do cuidado.

“Foi um verdadeiro filme pra eu conseguir esse aspirador: tive que ir na
televisdo porque nunca tinha disponivel na Secretaria de Satude. Gastei o
que eu tinha e o que ndo tinha pra conseguir montar tudo isso aqui em
casa”. E3

Maie mostrou gravacio realizada em noticiario local apresentado em canal
aberto. Através do programa conseguiu a doagdo imediata de um
aparelho respirador e aspirador de secre¢des. A aquisicao dos aparelhos

\

estava vinculada a alta hospitalar da crianga, ¢ os mesmos foram
liberados pela secretaria municipal de saude somente dois meses apos a
alta hospitalar. (Diario de Campo)

3. AREALIZACAO DO CUIDADO COMPLEXO NO DOMICILIO

Deparando-se com a realidade e a necessidade de cuidado da CDT, as cuidadoras
se veem em um cendrio marcado pelo desconhecimento e pela desinformagdo acerca do

cuidado complexo no domicilio.

“No hospital até me ensinaram bastante coisa, mas tive muito medo de
fazer sozinha. A duvida de verdade apareceu quando tive que fazer tudo
sozinha aqui na minha casa. Foi pra mim um dos momentos mais
dificeis”. E1

No depoimento emerge o significado do inicio da realizagdo do cuidado complexo
no domicilio, vivéncia expressa pela mae por meio de referéncias ao medo e as duvidas

que marcam esta situagao.
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Geralmente, a cuidadora vence as dificuldades buscando sua qualificacdo para a
realizag¢ao destes cuidados, pautando-se na percepgao de que as eventuais dificuldades ou a
debilidade que a CDT possa apresentar, ndo representem o eixo norteador da existéncia da

crianga.

“Agradego a Deus por ter me capacitado e me dado condic¢des de cuidar
do meu filho. E dificil se acostumar a ter um filho especial e mexer com
todos esses aparelhos. Isso eu venci. Uma crianga especial que Deus
mandou pra uma familia especial. Eu ndo vejo ele doente, doente mesmo
¢ aquele que diz que meu filho ta doente” E8

Além da ndo aceitagdo da limitagdo infantil pela condigdo cronica, mae
busca constante qualificacdo para o aperfeicoamento do cuidado da CDT
demonstrando certificados de realizagdes de cursos. No domicilio estdo
presentes varios simbolos que denotam o apego a religido, como quadros
com mensagens biblicas na sala de entrada e quarto da CDT. Durante a
realizacdo da entrevista a CDT assistia um clipe infantil religioso em um
aparelho de DVD portatil. (Diario de Campo)

A mae depoente manifesta o sentimento de amor e carinho aflorados em meio a
superacao de dificuldades, sofrimentos e preconceitos, além de apego a religiosidade.
Em contrapartida, cuidadoras exercem um cuidado considerado, por vezes,

€xcessivo.

“So6 eu faco as coisas nele, ndo confio de deixar ninguém fazer. Eu sei
que to fazendo certo, ele é meu filho e eu trato com amor. Vai saber se
esse pessoal ta fazendo a coisa certa? Hoje em dia ninguém tem cuidado
com nada. Eu ndo confio nesse povo do postinho, fago tudo sozinha, eu ja
me acostumei”. E7

E perceptivel a realizagio de um cuidado considerado minucioso pela
mae. Ao adentrar no domicilio, mide pede educadamente para que a
pesquisadora retire os sapatos e os deixe num tapete colocado proximo a
porta. No quarto da CDT observa-se a presenca de utensilios de higiene
em abundancia como alcool gel, sabonete liquido, guardanapos
descartaveis e luvas descartaveis de procedimento. (Didrio de Campo)

A autoconfianca da cuidadora no que diz respeito a realizagdo do cuidado fisico da
CDT, a sua propria maneira, pode indicar a falta de apoio experimentado pela mae, ou
mesmo, um sentimento de inseguranca e até mesmo de desconfianca em relagdo a

adequagdo do cuidado realizado por outrem. Tais obstaculos dificultam, adicionalmente, o
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envolvimento social da cuidadora e da CDT, estabelecendo uma barreira no convivio

social, podendo acarretar problemas tardios de relacionamento para ambos.

4. SOBRECARGA FISICA E EMOCIONAL

Ser cuidadora de uma CDT significa abdicar de muitas de suas proprias
necessidades, para viver em prol da crianca enferma. As cuidadoras geralmente estdo
fadadas ao isolamento social e sentem-se sobrecarregadas fisica e emocionalmente, como

ilustrado nos depoimentos a seguir:

“Ele me toma muito tempo, eu fago acompanhamento com o
cardiologista, o psiquiatra e também ia duas vezes na semana no
psicologo. O psicologo, eu tive que largar”. ES

“O bercinho dele fica no meu quarto, toda hora tem remédios e tem que
aspirar. Dai fica mais facil eu levantar a noite” E11

Devido a dependéncia tecnologica e cuidados com medicamentos, o
ber¢o e demais pertences da CDT ocupam um espago consideravel no
quarto dos pais (mais da metade do comodo). Mae demonstrou a
inacessibilidade do outro quarto para acomodacdo da CDT e realizagao
do cuidado. (Diario de Campo)

Outra vertente dos discursos que denota a integralidade da dedicagcdo das
cuidadoras ao cuidado complexo, se pauta no afastamento definitivo do trabalho e no
crescente isolamento social, configurando um cenério no qual a cuidadora passa a viver

quase que exclusivamente em func¢do do cuidado da CDT.

“Sim, tive que sair do trabalho pra cuidar dele. Nao tive escolha e nao
confiava e nem tinha condi¢des de pagar alguém pra cuidar. Minha parte
eu to fazendo. Gragas a Deus eu consegui aposentar ele, porque depois
que eu larguei o trabalho ficou tudo muito dificil aqui em casa”. E7

O abandono do trabalho se apresenta, muitas vezes, como unica alternativa capaz

de viabilizar o atendimento das demandas de cuidado da CDT, e de elaborar as
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dificuldades em lidar com o novo conflito imposto pela situacdo vivenciada. As emogdes ¢
sentimentos sdo descritos, nos depoimentos, carregados de significados relacionados ao

medo, inseguranga e pesar.

“Foi muito dificil se adaptar a essa nova vida, principalmente sair do
trabalho. A partir daquele momento eu tive que fazer isso, eu tava numa
sinuca de bico, com uma crian¢a doente que dependia s6 de mim. Tive
que escolher, foi horrivel... Fiquei muito doente da cabeca e ndo pude me
abater, sO seguir em frente.”. E1

Ao sentirem-se limitadas, as cuidadoras ficam predispostas a ansiedade, que
gradativamente desencadeia conflitos psicoldgicos e doencas psicossomaticas.
As cuidadoras enfrentam uma experiéncia intransferivel, permeada pelo

desamparo e necessidade constante de fuga da realidade.

“Fico imaginando até quando vou ter forcas pra aguentar tudo isso. As
vezes peco pra eu acordar e ver que tudo ¢ um sonho ruim e vai passar
(choro)... Juro que eu queria. Ultimamente t6 no meu ultimo, e nem
dormir mais eu consigo.”. ES

Mae apresenta-se bastante abatida, com semblante cansado, olheiras e se
expressa demonstrando sentir-se exausta e inconformada com a atual
situacdo. (Diario de Campo)

O impacto da convivéncia com a CDT constitui um processo doloroso e
conflituoso para as cuidadoras, manifestado por meio da fala ou por outros sinais
indicativos de angustia, exaustao e sobrecarga relacionados ao cuidar. Ademais, o cuidado
pode representar para as maes um problema, na medida em que, dependendo do momento
vivenciado, podem impedir ou retardar a concretizacdo de objetivos de vida almejados

pelas cuidadoras.

5. REDE DE APOIO EM SAUDE: REALIDADE OU UTOPIA?

Os profissionais de satide nem sempre estdo preparados para acolher a familia que

cuida de uma crianga doente cronica com necessidades assistenciais de cunho complexo.
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Nos discursos emergem significados rodeados de descrenga das cuidadoras em relagdo as

redes de apoio em saude.

“O unico lugar que corro com ele € o Hospital (Hospital Universitario).
La eles ja conhecem o caso dele, sabem de tudo e encaminham réapido.
No postinho eu s6 vou quando tem que vacinar” E7

“O pessoal do postinho veio aqui pra cadastrar ela quando souberam que
ela era especial e ia precisar de material toda semana. Eles vem aqui,
perguntam se ta tudo bem, e vé pra repor tudo que eu uso”. E12

O segundo relato descortina uma realidade assistencial bastante inadequada, e
uma rede de apoio profissional deficitaria, restrita a oferta de material e insumos para a
viabilizagao do cuidado a CDT. A participagao superficial ou quase inexistente da rede de
atengdo bdsica fica ainda mais patente ao verificar, no primeiro relato, que a referéncia e
apoio ao cuidado domiciliar continua a depender da instituicdo hospitalar, cabendo a UBS
apenas acdes rotineiras como a da vacinag¢do da crianga. Assim, percebe-se que o servigo
de referéncia de atengdo tercidria ¢ quem, de fato, garante assisténcia e atendimento
prioritario no caso da agudizagdo da doenga cronica. Observa-se, portanto, a auséncia de
referéncia em relagdao ao cuidado da CDT no ambito da atencdo basica ¢ a desarticulagao

entre os servigos de referéncia e contra referéncia em saude.

“Tem vezes que ele sai da internacdo e o médico fala que é importante
pra recuperagdo ele ta indo numa fisioterapeuta e numa fono, porque 1a
no Hospital tem tudo isso. Mas quando chega no postinho, nunca tem
disponivel e fica dificil pra mim ta pagando” E11

O desamparo relatado pelas cuidadoras revela a inexisténcia de locais ou servicos
de assisténcia e apoio voltados as cuidadoras de CDT. A realidade de satde ofertada pelo
municipio (Unidade Basica de Satde) ndo oferece suporte assistencial capaz de realizar o

acompanhamento continuo da CDT e sua familia.

DISCUSSAO
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As interagdes interpessoais significativas estabelecidas pelas cuidadoras ao longo
do cuidado familiar repercutem em toda a trajetoria na busca do entendimento, apoio e
tratamento adequados para a doenga cronica infantil, além de maneiras vidveis de aprender
um cuidado complexo. Corroborando com estudos sobre cuidadores, neste universo
também predominam as maes, que se veem obrigadas a assumir o papel de cuidadoras
(LIMA et al., 2013; REZENDE; CABRAL; 2010)®*®. O altruismo materno contribui
sobremaneira para a inser¢do das maes no cuidado domiciliar, visto que a mesma ¢ a
protagonista do cuidado familiar. Assim, assumir desde os cuidados mais simples aos mais
complexos, parece constituir-se o caminho ou solu¢do mais natural para as maes nestes
cenarios.

Ao relatar a experiéncia do cuidado da CDT, foi possivel identificar os obstaculos
e os mecanismos utilizados pelas cuidadoras para supera-los, bem como os significados
atribuidos a cada momento vivenciado ao longo do percurso da doenga cronica infantil. Os
significados encontrados nesta pesquisa vem reforcar alguns resultados encontrados em
outras pesquisas sobre cuidadores de CDT, bem como os processos adaptativos decorrentes
das demandas de cuidado.

Um componente crucial a ser inicialmente considerado ¢ o impacto da noticia da
doenca crdonica e a insensibilidade de alguns profissionais de saude, relatado pelas
participantes. Dentro do periodo diagnostico, a familia passa por uma reacdao de choque, na
qual afloram sentimentos e emogdes entrelacados ao medo, ansiedade e até a negacao;
trata-se de um periodo crucial no qual a familia necessita todo apoio e esclarecimento por
um profissional de saude qualificado (OKIDO, 2012)®.

As atitudes dos profissionais, segundo os relatos das cuidadoras participantes,
denotam a falta de habilidade, empatia e sensibilidade ao anunciar um diagnostico fechado
de condigdo cronica, que ird repercutir severamente em todo o ntcleo familiar da CDT. A
partir do impacto diagnostico, a cuidadora passa a estabelecer um processo de interacao e
elaboragdo gradativa em relacdo a condicdo infantil, & nova situacdo de saide e as
transformagdes do cotidiano familiar, por meio da interagdo e comunicagdo frequente junto
aos profissionais de saude que a assistem.

Esse fendbmeno a leva a experienciar o diagndstico em consonancia com o
significado que ela atribuira a essa vivéncia, tendo como ponto de partida o antiincio da

noticia pelo profissional de saude, bem como a maneira do recebimento da noticia.
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A cuidadora demonstra a necessidade de participar e entender esse diagnostico
sentir-se acolhida e apoiada pelo servigo e pelos profissionais. Além do mais, a davida em
relacdo a doenga cronica pode gerar sentimentos de falha, impoténcia, culpa ou busca pelos
culpados e a ndo aceitacdo por ter gerado uma crianca diferente da almejada e idealizada
pelos pais (OKIDO, 2012; LIMA, RIBEIRO; 2009)*'?.

O incentivo a participagdo e inclusao da familia no momento diagnostico da CDT
¢ de competéncia do servigo de saude, sendo algumas de suas atribui¢des, garantir apoio
emocional, fisico e recursos humanos aptos a prestarem o cuidado em momentos de
fragilidade e vulnerabilidade familiar. No entanto, em nossa realidade de estudo,
verificou-se que os servigos ainda apresentam fragilidades no atendimento a familia de
uma CDT, que ficam evidenciadas tanto por ocasido do diagndstico, quanto no seguimento
futuro das mesmas no ambito domiciliar e ambulatorial.

Situagdes conflituosas e desafiadoras se estabelecem frente a um diagndstico de
condicdo cronica com dependéncia tecnologica. Inicialmente a familia tende a se
desestruturar na busca de readequacdo da rotina para acolher a crianga enferma. Trata-se de
uma nova experiéncia, que comumente ocasiona a for¢osa mudanga da dinamica pessoal
de todos os envolvidos. Concomitante a isto, ocorre a busca por alternativas para alcangar
uma estabilidade do nucleo familiar, como divisdo de tarefas e a busca de qualificacdo para
o exercicio do cuidado. Tal dindmica mostrou-se falha em outros estudos, visto que a unica
pessoa que abdica de seus exercicios rotineiros ¢ o cuidador familiar preferencial,
frequentemente a mie (LEITE; CUNHA; TAVARES, 2011)"",

A insuficiéncia de informagdes em relacdo ao diagnodstico e o tipo de tecnologia
utilizada pala CDT alimentam mitos em relagdo ao cuidado, favorecendo lacunas na
significagdo do aprendizado pela cuidadora. Como apresentado na terceira categoria, a
desinformacao acerca dos servigos de apoio a CDT direciona a cuidadora a desempenhar
um cuidado considerado por vezes excessivo. Tal atitude revela um risco potencial para a
CDT e para a cuidadora, uma vez que ndo existem garantias de que o cuidado realizado
pela mesma constitua o cuidado demandado pela crianga. Outro entrave revelado pela
situacdo encontra-se no isolamento social, prejudicial para ambos, levando-se em
consideragdo que a cuidadora, sozinha, nao consegue suprir todas as necessidades de uma
CDT.

Compreende-se, portanto, que o cuidado contempla diferentes estagios, cada qual

marcados por suas potencialidades e fragilidades. Desse modo a presenga de uma unica
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figura pode constituir um entrave na evolugao clinica e psicologica da CDT. Cuidadores
familiares tendem a se sentir sobrecarregados e isolados socialmente, uma vez que o
cuidado requer comprometimento, acarretando exaustdo fisica e emocional de quem o
executa (FERNANDES; PETEAN, 2011)/?,

Comumente os servigos de saude oferecem a cuidadora uma breve qualificagdo
para a pratica do cuidado basico da CDT, considerado insuficiente e rodeado por duvidas e
insegurangas. Outros servigos, no entanto, creditam a cuidadora familiar competéncias e
responsabilidades para as quais ela ndo possui a devida formacdo e qualificacio
(FLORIANI, 2010; RABELLO; RODRIGUES, 2010; LEITE, CUNHA, TAVARES;
201 1)(13-14,11).

Destaca-se que um dos maiores conflitos enfrentados pelas cuidadoras, além de
assumir um cuidado complexo para o qual ndo foram devidamente habilitadas, refere-se ao
relacionamento social. O cuidado complexo carreia uma série de significados que resultam
do processo interativo da cuidadora consigo mesma, companheiro, familia, profissionais de
saude e o ambiente que a cerca. Normalmente elas acabam excluindo a vida social e
profissional em prol do cuidado integral da CDT (SANTO et al., 2011)".

Outro aspecto importante deste cenario € o fato de, muitas vezes, as cuidadoras que
contribuiam financeiramente para a manuten¢do do lar, serem forgadas a abandonar seus
empregos no sentido de assumirem o cuidado a CDT como sua ocupag¢ao integral.

Outra resignag@o imposta por esta condicdo, e destacada nos relatos deste estudo,
refere-se ao Ambito conjugal, no qual o cuidado da crianga significa o rompimento de lagos
matrimoniais ou, a necessidade da mae acabar sendo obrigada a escolher entre o cuidado
infantil e o casamento. Tal dilema se fundamenta numa suposta incompatibilidade no
exercicio dos papéis sociais da mulher, tendo de um lado a obrigacdo relativa ao
cumprimento moral do papel de mae e cuidadora, e por outra, uma necessidade premente ¢
nada facil de buscar a qualificacdo para o exercicio do cuidado complexo (GUIMARAES;
LIPP, 2012)"9.

Em meio a esta atmosfera de transformacgdes, encontra-se a necessidade de
readequagdo da estrutura do lar, em busca do conforto da CDT e de um ambiente propicio
para o acondicionamento de aparatos tecnoldgicos inerentes ao cuidado. No entanto, as
dificuldades estruturais domiciliares emergem como uma constante de vulnerabilidade, ou
seja, a qualidade de vida da CDT esta intimamente relacionada a mudancas fisicas e

comportamentais. Em muitos casos, como apresentado na pesquisa, a familia ndo possui
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condi¢des financeiras que possibilitem uma reestruturagdo do ambiente fisico, resultando
em sentimentos de culpa e negacdo; que obrigam o0s pais a recorrerem aos mais variados
meios para a aquisi¢do de materiais.

Em decorréncia da necessidade de cuidados individualizados e especializados como
no caso de criangas que utilizam aparelhos complexos e sofisticados, as cuidadoras
necessitam do acompanhamento continuo dos servicos de saude. Nota-se o
estabelecimento de uma relacdo conflituosa, ou mesmo uma auséncia total de relagdo, na
qual o vinculo com o servigo basico de saude se restringe a simples dispensacdo de
insumos para manutenc¢do do aparato tecnoldgico.

A dificuldade na criacdo de vinculos entre servigos de saude e familiares
cuidadores reforca a necessidade de reestruturacdo da atengdo bdésica, que ndo se mostra
suficientemente preparada para atender a demanda crescente de casos cronicos,
encaminhando-os para servicos de maior complexidade e dificultando a oferta do
atendimento integral e humanizado.

Na perspectiva da garantia de qualidade e integralidade do cuidado ofertado a
CDT evidenciou-se a necessidade de articulagdo entre os diferentes niveis de atengdo para
a continuidade do cuidado (SILVA, RAMOS; 2011)"”. Na realidade enfrentada pelas
cuidadoras pesquisadas, as mesmas tem uma prévia instrumentalizacdo no hospital, que as
prepara minimamente para a realizacdo do cuidado domiciliar pos alta. Nos depoimentos,
contudo, fica evidente a necessidade da continuidade deste processo de preparo e apoio,
garantindo uma assisténcia e acompanhamento adequado da evoluc¢ao clinica da crianga.

Tratando-se de atencdo continuada, faz-se necessario o acompanhamento regular
por uma equipe multiprofissional qualificada a prestagdo de cuidados voltados para as
demandas assistenciais da CDT e dos familiares, dentro dos preceitos da humanizagdo da
assisténcia. Isto posto, entende-se que o Ministério da Saude vem buscando estratégias
para fornecer subsidios aos estados e municipios com a finalidade de reorganizacao da rede
de assisténcia domiciliar, com o objetivo de acolher doentes cronicos e seus familiares
cuidadores. Tal iniciativa foi formalizada com o estabelecimento da portaria n® 963 de 27
de maio de 2013, com vistas a aten¢do domiciliar, a ser consolidada no programa
ministerial “Melhor em Casa". Tal iniciativa possui grande potencialidade no ambito do
conforto do paciente e familia, sem a necessidade de internacdo e a consequente
diminui¢do da superlotagcdo de hospitais e diminui¢ao de riscos como a infec¢ao hospitalar

(BRASIL, 2013)(9.
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Outro topico importante a se considerar ¢ que o aumento do nimero de CDT
exigird maiores investimentos na criagdo e expansdo de redes e servigos de apoio para
melhoria da atengdo as CDT e seus cuidadores. O presente estudo evidenciou, sendo a
auséncia total deste tipo de atendimento as familias, uma atuagdo extremamente superficial
e incipiente dos servigos de atengdo primaria, impedindo a manuten¢do de um cuidado
qualificado a CDT em domicilio.

Uma pesquisa bibliografica sobre o cuidado as familias que vivenciam a doenca
cronica demostrou, na visdo dos profissionais de satide, algumas fragilidades na assisténcia
as familias, elencando entre estas, a falta de um espaco no prontudrio do paciente para
registro de informacdes sobre o cuidado a familia nos servigos de satde (ELSEN et al.,
2009)",

A perspectiva de inclusdo da familia em todo o processo assistencial que envolve a
CDT se da em meio a necessidade de empoderar a familia para a realizagdo do cuidado
domiciliar, com um seguimento do processo de ensino-aprendizagem familiar, assegurado
nos registros de informacdes em todas as instdncias de atencdo. Nesta perspectiva, a
cuidadora seria acompanhada através, principalmente, do processo de enfermagem;
podendo ser avaliada pela equipe de modo a receber “alta hospitalar” para o exercicio do
cuidado complexo no domicilio, com o seguimento posterior pela rede bésica de atencao.
No entanto, esse tipo de assisténcia foge a realidade da satde publica brasileira por conta
de algumas limitagdes dos servigos assistenciais no que tange a precariedade em recursos
humanos, materiais e financeiros, ¢ em decorréncia de um sistema de referéncia e
contra-referéncia marcados ainda por inumeras lacunas.

O conhecimento da experiéncia familiar com o cuidado complexo torna-se
imprescindivel no planejamento de intervencdes assistenciais e educativas eficientes para a
pratica domiciliar. O incentivo de estudos e implementagdo de estratégias voltados para a
acdo educativa de familiares cuidadores visam estimular a autonomia e a participagao
familiar na assisténcia prestada a CDT, bem como a promoc¢do de mudangas nas relagdes
individuais e coletivas estabelecidas nos servicos de saude. Ademais, ressalta-se a
necessidade de estimular mudangas no cenario assistencial da CDT, e na transicdo deste
processo assistencial do hospital para o domicilio, com vistas ao resgate da subjetividade

desta vivéncia, visando a qualidade de vida da familia que enfrenta a condicdo cronica.
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CONCLUSAO

Os significados simbolicos atribuidos pelas cuidadoras, protagonistas na condugao
do cuidado complexo, demonstram os obstaculos e situagcdes conflituosas em busca do
bem-estar e garantia de seguranca nos cuidados ofertados a CDT. A aten¢do integral e
humanizada que contemple a familia da crianga cronica com necessidades complexas ainda
continua a ser um desafio no que tange a mudanca de paradigmas de um modelo
assistencial centrado na patologia.

Em sintese, o caminho percorrido pelas cuidadoras na compreensdao do
diagnostico da CDT e no aprendizado do cuidado complexo, possibilitou o conhecimento
dos obstaculos advindos da experiéncia materna em meio a um sistema publico de saude
deficitario e desarticulado. Justifica-se, no entanto que os resultados encontrados e
analisados partiram de experiéncias impares e pontuais especificas no exercicio do cuidado
complexo.

Com vistas a reverter esse quadro, inumeras acdes t€ém sido anunciadas pelo
Ministério da Saude, com a finalidade de organizar e regulamentar a aten¢do ao doente
cronico no domicilio, com a devida valorizagao do cuidador preferencial. Diante
desta problemdtica, atenta-se para a necessidade do desenvolvimento de agdes que
contemplem as demandas de capacitagdo e acompanhamento das cuidadoras das CDT em

todos os niveis da atengao.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Nao obstante os limites impostos pela pesquisa qualitativa, este estudo permitiu
aprofundar o conhecimento acerca das necessidades assistenciais e educativas das
cuidadoras familiares de CDT, abrindo espaco para a discussdo de uma tematica relevante
no contexto da atenc¢do a saude infantil da atualidade.

A partir desde estudo podemos enxergar a construcdo da experiéncia das
cuidadoras de uma crianca que demanda cuidados de alta complexidade sob uma
perspectiva cultural, situacional e assistencial, observando que a trajetéria das mesmas
possui caracteristicas subjetivas e bastante particulares. A chegada de uma CDT numa
familia representa uma mudanca radical nos planos e projetos de vida do nucleo familiar.
Destaca-se, sobretudo a importancia de um diagnostico acurado sobre as reais necessidades
familiares que servirdo de base para a realizacao do cuidado domiciliar e a compreensao de
que cada familia necessita de cuidados consonantes as demandadas assistenciais
individualizadas da crianga.

Emergiram nesta pesquisa alguns aspectos a serem repensados no ambito da
assisténcia hospitalar e domiciliar aos familiares de CDT, como a qualificacdo especifica
dos profissionais para atuacdo com familias; desenvolvimento de estratégias para inclusdao
familiar na assisténcia a crianca doente cronica e Politicas Publicas destinadas ao acesso
especializado aos servicos de apoio em saude e garantia de continuidade da assisténcia.

Nota-se que os planos de acdes e cuidados desenvolvidos pelos profissionais
encontram-se ainda muito restritos a CDT enquanto cliente (internado) e mais ainda,
focalizados em seu quadro clinico. As agdes educativas profissionais que deveriam nortear
o familiar acompanhante acabam por tornar-se uma atividade secundéria neste contexto

assistencial. Percebe-se, entretanto, algumas limitagdes do proprio servico de saude,
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impedindo a inclusdo da familia como um agente ativo no processo assistencial durante a
hospitalizagdo da CDT. Destacam-se nesta perspectiva, um ambiente estruturalmente
incompativel com a realizagdo do processo educativo e a quantidade insuficiente de
profissionais qualificados para o atendimento familiar.

As necessidades assistenciais ¢ educativas das cuidadoras ultrapassam a barreira
do conhecimento do diagnoéstico e aprendizado de um cuidado especializado. Necessitam,
sobretudo, do acompanhamento, apoio e acolhimento dos proprios familiares e redes
assistenciais de saude, tornando o cuidador familiar, parte importante porém ndo o unico
responsavel pela assisténcia a CDT. Ao assumir o cuidado, muitos cuidadores se veem
obrigados a abdicar de seus interesse e necessidades particulares em prol do cuidado
infantil, o que os tornam vulneraveis as doencas de ordem psicossomatica. O cuidador
necessita ser incluso em intervencdes capazes de promover seguranga, conhecimento € o
bem-estar fisico, social e emocional para reducdo dos impactos advindos da demanda de
cuidado.

Vislumbra-se a qualificagdo e educagdo permanente de cuidadores e profissionais
de saude, ancorados nos ideais de que a CDT em seu processo de crescimento e
desenvolvimento, demanda cuidados cada vez mais especializados ¢ diferenciados
daqueles realizados no inicio do diagnostico de dependéncia tecnologica. Tendo em vista o
rapido desenvolvimento no campo da saide e o crescimento significativo dos indices de
DCNT, a reestruturagdo do sistema de satide no atendimento desta populagdo torna-se algo
inevitavel. As repercussdes advindas do estado de cronicidade, amparados por uma atengao
basica deficitaria contribuem significativamente para elevagdo e estagnacao dos altos
indices de reinternacdo, gerando custos onerosos ao sistema publico de satde.

Considera-se que os resultados evidenciados nesta pesquisa possam contribuir
para compreensdo da vivéncia das cuidadoras frente ao cuidado complexo, com suas
potencialidades e dificuldades; bem como subsidiar o desenvolvimento de atividades
assistenciais especificas a esta populagdo. Novas pesquisas, envolvendo cuidadores
familiares de criangas com DCNT, precisam ser realizadas para melhor compreensdo e
esclarecimento sobre quem sdo esses cuidadores; ¢ também no ambito de subsidiar

medidas de promogao e qualidade de vida da familia envolvida.
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7. IMPLICACOES PARA ENFERMAGEM

O enfermeiro ocupa um papel de destaque nas atividades voltadas a promogao,
prevencdo e recuperagdo da saude daqueles que se encontram sob seus cuidados. As
reflexdes sobre a experiéncia da cuidadora frente ao cuidado complexo culminam com o
entendimento de que o cuidado ¢ algo inerente a enfermagem. Em funcdo disso ressalta-se
a necessidade de haver um despertar para a importancia da participagdo e qualificacdo do
profissional enfermeiro nas a¢des que permeiam o acompanhamento ¢ educagdo destes
cuidadores.

As experiéncias compartilhadas nesta pesquisa partem da voz de cuidadoras que
enfrentam diariamente as limitagcdes e obstaculos impostos pelo servigo publico de saude,
incorporados ao tipo de assisténcia que recebem. Isso demonstra a necessidade do
estabelecimento de uma rede de cuidado voltada ao atendimento de suas demandas
particulares e a especificidade desta clientela.

Embora essas mudancas sejam algo a ser implementado a longo prazo, estudos
como este devem ser reproduzidos e divulgados, de modo que os aspectos tedricos e
cientificos acerca da realizagao do cuidado complexo fundamentem e estruturem futuras
acOes especificas de enfermagem junto a CDT e seus cuidadores familiares. Além disso, a
relevancia deste estudo para a pesquisa, o ensino e a pratica da enfermagem estd pautada
na busca da producdo de conhecimentos que contribuam para a transformacdo de um
modelo assistencial arcaico e conservador, incapaz de considerar preceitos indispensaveis
do fazer profissional da enfermagem, como a integralidade, a humanizagdo e o
acolhimento de usudrios, estimulando sua participacdo ativa no processo de construcio da

autonomia em saude.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA OS PAIS OU
RESPONSAVEIS

Gostariamos de convida-lo a participar da pesquisa intitulada “NECESSIDADES
ASSISTENCIAIS E EDUCATIVAS DE CUIDADORES DE CRIANCAS
DEPENDENTES DE TECNOLOGIA”, que faz parte do Programa de P6s Graduacdo em
Enfermagem/Mestrado e ¢ orientado pela Prof* Dr® leda Harumi Higarashi, da
Universidade Estadual de Maringa (UEM). Que possui como objetivo Analisar o processo
de cuidado domiciliar por cuidadores familiares de Criangas Dependentes de Tecnologia.
Para isto a sua participacdo ¢ muito importante, ¢ ela se dard da seguinte forma: vocé ird
participar de uma entrevista no momento em que seu filho encontra-se hospitalizado
respondendo a algumas perguntas sobre o tema e ap6s ird responder a outro questionario
que serd feito no seu domicilio apos a alta do seu filho. As entrevistas feitas no seu
domicilio, informamos que poderdo ocorrer alguns desconfortos, pois havera a necessidade
de que vocé disponibilize um determinado tempo para que possa responder as perguntas e
relembrar de situagdes sobre o processo de hospitalizagdo de seu filho, que podera gerar
algum sofrimento. Gostariamos de esclarecer que sua participagdo ¢ totalmente voluntaria,
podendo vocé: recusar-se a participar, ou mesmo desistir a qualquer momento sem que isto
acarrete qualquer 6nus ou prejuizo a sua pessoa. Informamos ainda que as informagdes
serdo utilizadas somente para os fins desta pesquisa, ¢ serdo tratadas com o mais absoluto
sigilo e confidencialidade, de modo a preservar a sua identidade e pelo fato das entrevistas
serem gravadas, as pesquisadoras se comprometerdo a guardar o anonimato de minhas
informagdes e destruir as gravagdes apds o término da pesquisa. Os beneficios esperados
destinar-se-ao a desenvolver de medidas que possam subsidiar os profissionais de satude a
auxiliar de modo efetivo a familia no cuidado a criangas que utilizam aparelhos
tecnologicos no domicilio e ajudar a familia a compreender sua importincia neste
contexto, bem como, a elaboracdo de trabalho de carater cientifico e possivel publicacao.
Caso vocé tenha mais duvidas ou necessite maiores esclarecimentos, pode nos contatar nos
enderegos abaixo ou procurar o Comité de Etica em Pesquisa da UEM, cujo endereco
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consta deste documento. Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor,
sendo uma delas, devidamente preenchida e assinada entregue a voceé.

Eu, declaro que
fui devidamente esclarecido e concordo em participar VOLUNTARIAMENTE da pesquisa
da P6s Graduanda Muriel Fernanda de Lima.

Data:

Assinatura ou impressao datiloscopica

Bl (nome do pesquisador ou do membro da
equipe que aplicou o TCLE), declaro que forneci todas as informagdes referentes ao
projeto de pesquisa supra-nominado.

Data:

Assinatura do pesquisador

Qualquer dtvida com relagdo a pesquisa poderda ser esclarecida com o pesquisador,
conforme o endereco abaixo:

Nome: Muriel Fernanda de Lima: Av. Colombo, 5790 Campus Sede da Uem — CEP
87020-900. Tel: (44) 9907-3342 ou (44) 3042-0020. E-mail: mflbio@hotmail.com

Qualquer duvida com relag@o aos aspectos éticos da pesquisa podera ser esclarecida com o
Comité Permanente de Etica em Pesquisa (COPEP) envolvendo Seres Humanos da UEM,
no enderec¢o abaixo:

COPEP/UEM. Universidade Estadual de Maringd. Av. Colombo, 5790. Campus Sede da
UEM. Bloco da Biblioteca Central (BCE) da UEM. CEP 87020-900. Maringa-Pr. Tel: (44

3261-4444. E-mail: copep@uem.br
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DADOS CARACTERIZACAO DO SUJEITO (RESPONSAVEL)

Nome (iniciais):

Idade: Sexo:
Escolaridade: Profissao:
Estado civil: Religiao:

Renda familiar:

Relacao/grau de parentesco:

Caracterizacao da moradia (prépria/alugada/cedida):

Localizacao moradia (condicdes do bairro em termos de estrutura,
saneamento e acesso a servicos de assisténcia):

Meio de transporte:

DADOS DE CARACTERIZACAO DA CRIANCA

Nome (iniciais):

Idade: | Sexo:

Escolaridade:

Patologia/Diagndstico:

Nivel de dependéncia de cuidados:
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Relacionamento da equipe multiprofissional com o familiar acompanhante (durante
visita e realiza¢do dos cuidados)

MUITO () | POUCO () | NENHUM ()

OBS:

Qual categoria profissional mais interage com o acompanhante?

ENFERMEIRO () | TEC ENF ( ) | MEDICO () | OUTRA ()

OBS:

Participacdo do acompanhante durante a realizacdo do cuidado considerado complexo
(técnico) - interage, fica mais restrito aos comandos da equipe? (Observar seguranga na
realizacdo)

MUITO () | POUCA () | NENHUMA ()

OBS:

Acompanhante questiona sobre medicagdes e outras condutas da equipe?

MUITO () | POUCO () | NAO QUESTIONA ()
Acompanhante demonstra disposi¢do na participacdo dos cuidados com a crianga?
MUITA () | POUCA () | NENHUMA ()

OBS:

Acompanhante demonstra uma relacao afetuosa na presenca com a crianca?

MUITA () | POUCA () | NENHUMA ()

OBS:

Equipe de enfermagem solicita a presenga do (a) acompanhante na realiza¢dao dos
cuidados?

MUITO () | POUCO () | NUNCA ()

OBS:

Equipe de enfermagem estéd presente e orienta acompanhante durante a realizagdo dos
cuidados?

MUITO () | POUCO () | NUNCA ()

OBS:

Anotagoes gerais: (postura da equipe/acompanhante no decorrer do periodo de
observagao, expressoes faciais, choro — quais momentos - etc.)

APENDICE D - Roteiro de entrevista no ambiente Hospitalar



1. Conte-me como foi o nascimento de seu filho (a)? (Explorar complicagdes,
impactos da mesma) Se necessita de cuidados complexos desde o nascimento
(questdo 2), caso contrério (questio 4).

2. Como foi para vocé saber que seu filho necessitaria de cuidados mais
complexos?

3. Foi lhe explicado os motivos? Por quem?

4. Ele (a) ja esteve internado outras vezes na UTIP?

5. Foi lhe explicado qual a rotina da UTIP e quem sdo os profissionais?

6. O que significa para vocé a interna¢do de seu filho (a) em uma UTIP?

7. Vocé ¢ informada diariamente a respeito da evolucdo de seu filho (a)? Quem
lhe passa essas informacoes?

8. Vocé considera essas informagdes claras e suficientes? (linguagem adequada,
esclarecimento de termos técnicos)

9. A qual pessoa vocé recorre em ocasido de dividas?

10. Vocé participa dos cuidados com a crianga aqui na UTIP?

11. Quais cuidados estdo sendo realizados?

12. Na realizacdo destes cuidados vocé recebe orientagdes para que o mesmo seja
realizado em casa? Quem lhe fornece essas informagoes?

13. Quais cuidados estdo sendo orientados e por quem?

14. Quais cuidados vocé considera como mais dificeis?

15. Vocé considera importante a presenca integral de um acompanhante familiar na
UTIP?

16. Voce acha importante a realizagdo de atividades dentro do ambiente hospitalar
para os acompanhantes da UTIP? Isso faz falta? Existe algo ja oferecido?
(atividades de interacdo, trabalhos manuais...)

17. O que significa para vocé vivenciar a interna¢do de seu filho (a) em uma UTIP?

18. Gostaria de acrescentar mais alguma coisa?

APENDICE E - Roteiro de entrevista no ambiente domiciliar
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1. Conte-me o que significa para vocé ser a cuidadora de uma crianca que
necessita de cuidados mais dificeis?

2. O que mudou na sua vida e na de sua familia apos a chegada de seu filho (a)?

3. Vocé recebe ajuda de outras pessoas nos cuidados com a crianca?

4. Em quais cuidados e em que momentos?

5. Vocé recebeu algum tipo de treinamento para a realizacdo do cuidado com a
crianca? Em quais cuidados? Ainda lhe restaram duvidas?

6. Quem lhe forneceu essas informacgdes?

7. Quais os cuidados realizados em casa vocé considera mais dificeis? (Explorar
os cuidados complexos realizados e como os mesmos sdo realizados)

8. Voce se sente seguro (a) para realizar esses cuidados?

9. A quem vocé recorre em casos de duvidas ou complicagdes?

10. Na ultima internagdo, no momento da alta hospitalar, vocé recebeu alguma carta
de encaminhamento para outros servicos de saude?

11. Quem lhe orientou e quais foram as orienta¢des recebidas na alta hospitalar?

12. Qual instituicdo de saude realiza o acompanhamento de seu filho (a)?

13. La vocé € bem esclarecida sobre a realizagao destes cuidados?

14. Onde vocé adquiri os materiais e remédios para a realizagdo do cuidado em
casa?

15. Vocé recebe assisténcia das ESF? Quem realiza esse acompanhamento?
(Explorar a existéncia de Visitas domiciliares, periodicidade e por quem sdo
realizadas)

16. Gostaria de acrescentar mais alguma coisa?
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ANEXOS

ANEXO A — Autorizac¢ao da Instituicio Hospitalar
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Solicitagéo n° 142/2012-ATC

Requerente/Proponente: leda Harumi Higarashi

Projeto de Pesquisa:
“A familia Acompanhante na Unidade de Terapia Intensiva
pediatrica: necessidades assistenciais e educativas da crianca
dependente de cuidados complexos”.

Docente Orientador: leda Harumi Higarashi
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A solicitagdio serd encaminhada a COREA e 4 Superintendéncia do HUM, e autorizado. O seu inicio estd condicionado &
aprovagiio do Comité Permanente de Ftica Envolvendo Seres Humanos. Ap6s aprovagdo devera retornar ao Centro de Assessoria
Técnica Cientifica para liberagdo e agendamento prévio ao setor de interesse do requerente.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETD DE PESGUISA

Titulo da Peequiza: & familla acompanhanie na Unidade de Terapla Imensiva padlainca:  nacessidades
assistznclais & SOUCaVaS 03 CIaNGa SDENENIE 08 CUdANIs COMDIEKDS.

Peaquisador: |33 Hanmi Hgamshi
Area Tematica:

Wersdo: 1

CAAE: DE315412.5.0000.0104

Institulgio Proponents: Universidace Estadudl de Marnga

DaD0Ss O PARECER

Homere do Parecsr: 131.555
Data da Ralatona: 17052012

Aprasentagio 0o Projeto;

Trats-52 o2 projeto de pesquisa que subeidians uma dissetagio oe mesiadd & uma onemacio de Inidagio
cienifca, a ser reallzado no Hosphal Universitano Reglona de Maringa (HUM), em Maringa-Parand, & que
tam por inaldace analisar 3 percepedo da famila 2 do profissional de satde a respelto da presanga da
familla da crianga na UTI pedidirica, bam como Idenifear as apdes reallzadas pala equipe em prol do
prepan das familas pars o Sendment 35 necessitatas 3 oianga dependents de cultados Compizxns,
0 estudy bem cardder descritvo qualtativo & s2rd Implementado por melo da reallzsgdo de entrevistas com
05 pals acompanhantes (pal ou mie que constis-se acompanhants preferenda), no pesiods g2 setambn
3 dezemion de 2012 As enirevistas devidamente Tanscritas, em sua Imegra, deverdo ser categonzadas
tematicaments & examinadas por mel da andlise de comteddo dos discursos, conforme referencla
metndolgico de Bandin (2010). O dades sario complementasins por mek de obsarvago ndo sistematics
das Inferagles entre 3 equips de enfermagem 2 a5 famillas, dwants o pericdos de permandncla do
acompanhante na UTIP. Estes serdo registrados em dlano de campa, de forma Ivre, & por melo da
apreensa0 das Impressdes aceca das Imeraches da equipe no processo de orentacio & envoivimento &

familla no cukdada.

Objeiivo da Pesguisa:
Cipjetivo Primario: Analsar como se 43 o processo de oreniacdo e capachacdo do cudador famillar de
criangas dependentes de apora iecnologico domigilar.

Endensgn:  &w. Colombe, ST, UEW-FRG

Buadrres  Jaidm Unkvasiris CEP: &7 0000

UiF: PRt Mumsipln:  MaRihGA

Talefone: (44050118444 Fax: (4830114518 E-mail:  sopwpsl e =
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Cojetivo S2cundaro; Verfcar as estratéglas que 3 equipe de salde da UTIP utliza no processo de
capacitzgdo familar para o cuidado domicliar de crangas depandantes ge apars tcnolegico. Vesficar 35
eirabigias QUe 3 equipe de salde da Unidade Baslca oe Salue de referdncda ullilza no processo de
rapaciapio tamilar par o culdado domicllar e criangas dapendentss de aporie teenalogico. Evidenciar as
fontalezas e fragllidades da familla no cukdado 3 COT e a5 mudangas ooomidas no ngen famillar apos o
refomo da crianga ao amblente domicliar. identificar os falores gue Intesfarem na assisténcla a clanca
dapendents de culdadoes COMpIEN0s N amikenta tamilar & hespitalar, Disculr o6 desafios & poesibiidases
para Ins&rpdo o3 famila no processn asskstencial em salds.

Avalaiso dos Riscos & Bensficlos:

Aponta que nio 530 previstos beneficios diretes 43 particpagio. Confudo, estE esludn pretende, atraves de
BEUs rasultanos, aunllar pas e familanss 3 compreandrem o Significato do acompanhamentn de seu fiho
durarie o periodo ge Iniemagao, de modo 3 subsidar mecan|smos para uma panicipagdo mals atva e
efeliva doe mesmaos no processo de culdado dos filhos Intemados. Guantn s profissionals da salde, em
especial o enfemmein, predende-se contnbulr para o desenvoivimentn de esfrabéglas que o5 awdlism para
qUE 05 MEEMIOS POSSAT) dar 0 SUPOME A0eqUaty 3 estes pals & familares o atendimento das Necesskiaes
da crianga Intemata em UTIP, na perspeciiva da continuldate dos cuidados complends apis a afia

hospitaiar.

Adnma, taminem, que ndn 530 previsios recos Inacstivels aos sujeltns de pesquisa. Os sujetins, malors de
Idade serd0 consuitados & devidamente Instuidos em relagdo a0 estudo, sendn garantidos o siglio &
comfdencialidade das Informagdes, bem como o carater totaimente voluniano da pariiéipacia. Todos os
dafos oriundos da Investigacdo serdo uilizades soments para o= fing da pesquisa em tela, & o6 regstns
evidaments desirudos apos sua ulizagdo.

Comentarios & Conslderagies 2obre a Peaquiea:

& pesquisa demanstra-se pertinents. O cRONOgama de execucan fol apresentado, tendo duragdo de
22082012 3 30112013, tntaElzando 15 meses, emvaivendo 5] sujefis. O cmpamento do eshudo, botalzando
RS 255,00 520ue com Informagio de que 52 cusieads pelos pesquisastones.,

Conskieraglss sobre oa Termos oe apresentagso obrigatoria:

Mo projesn & apresentacc um Temo de Consentimenta Lvie & Estianecido (TCLE) drigido dretaments acs
EUiiios da pesquisa, comvidando-os para participar do projln, COMm UM breve descrpio do projeto & SUa
Imporiancia. Apresenia ambem os fommuianos infitulados de “Rotelm 1 - Profsslonal™ e ~ Robeim 2 - Famillar
acompanhants” que serdo utllizados para levantar o dados para a pesguisa. Quanto a0s riscos, fol
Informade ndo 530 previsios nscos Inaceltivels 308 sUjeiins

Enderegr: Ay, Colombe, 5700, LEM-PPG

Babte: Jardim Lnkaniinis CEP: E7.(u000

UF: PR Bunsipka: MARINGA

Telefone |Lars 144 Faz: [483011-4515 E-mail. cuowaioem
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de pesquisa, comforme Resolugio 195/36-0MS que consldera que T0da pesquisa smvalvendo sares
humancs envolve Mscos,

Recomendaghan:

Conclusdes ou Pendéncias 6 Lista de Inadequagdes:

Considerando o processa de anallse fica do protocoky 3 Iz da Norma éfea wigente, este comite de gica
&M pesquisa 52 manifesta por aprovar o protocok,

Sttuagao do Parecer

Agrovaio

Necesaita Apreciacao da CONEP;

Mao

Conelderagies Finale a critsrio do CEP:

Face 30 exposip & conslderando 3 apreciagio do protooolo 4 Uz da nomativa ehica Wigentz, esie Comite de
Etca =m Pesquisa 52 Manfesta por a0Tovar o profcoio na Torma S qUe 07 52 aresenta,

MARING, 25 de Jutubro de 2012

Assinador por
Ricardo Cesar Gardlolo
(| CoOToenaor)
Endanegn: . Colombe, 5700, LIEM-FRG
Balited  Jaidin Linbambis CEP: &7 (0000

LF: PR Wunsspia.  BARTRGS
Tebefone:  |Lars 1244 Fax: (4430114518 E-mall:  copepfoem &
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