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RESUMO

Introducdo: As criangas e adolescentes com necessidades especiais representam uma
populagdo em constante crescimento e se caracterizam por uma demanda de cuidados maior do
que aquela requerida pelas criangas em geral. Neste contexto, os servigos de saude devem estar
preparados para atender esta demanda e capacitar as familias para o cuidado domiciliar.
Objetivo: construir uma capacitacdo baseada em simulacdo de baixa fidelidade para
cuidadoresde criangas/adolescentes dependentes de tecnologia. Os objetivos especificos sdo:
tragar o perfil das criangas e adolescentes dependentes de tecnologia atendidos por um hospital
pediatrico de referéncia de um estado do sul do Brasil; identificar os desafios dos
pais/cuidadores de criancas e/ou adolescentes dependentes de tecnologia no cuidado no
domicilio; desenvolver as guias clinicas para a capacitacdo baseada em simulacdo de
baixa fidelidade de cuidadores de criangas e adolescentes dependentes de tecnologia. Método:
trata-se de um estudo metodologico, elaborado em trés etapas, sendo elas: identificacdo do
perfil das criangas/adolescentes dependentes de tecnologia, conhecimento dos desafios dos pais
e/ou cuidadores de criancas/adolescentes dependentes de tecnologia e construcdo da
capacitacao de baixa fidelidade. A coleta de dados foi realizada em um hospital pediatrico de
referéncia de um estado do sul do Brasil, no periodo de janeiro a maio de 2022. Utilizou como
fonte de coleta de dados os prontuarios eletronicos e a entrevista semi-estruturada. Os
participantes foram 14 pais/cuidadores de criangas/adolescentes dependentes de tecnologia.
Para a andlise dos dados quantitativos utilizou-se a analise estatistica descritiva e para a andlise
dos dados qualitativos a andlise tematica proposta por Minayo. O estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica da referida instituicio. Resultados: Os 183 prontuarios analisados mostrou
que ha uma prevaléncia no sexo masculino (50,8%), no periodo de crescimento pré-escolar
(30,8%) e com procedéncia maior na Grande Floriandpolis (60,1%). Os diagndsticos mais
frequentes foram relacionados a prematuridade e ao periodo neonatal, decorrentes de anomalias
congénitas, defeitos genéticos, neuroldgicas e/ou neuromusculares e os dispositivos
tecnologicos mais utilizados foram gastrostomia (56,3%); traqueostomia (36,6%) e utilizacao
de medicamentos continuos (93,4%) . As maes foram identificadas como principais cuidadoras
com 80,9% dos casos. Das entrevistas emergiu uma categoria: o impacto e os desafios frente a
dependéncia de tecnologia, desmembrada em: “a nova rotina, o lidar com o dispositivo
tecnoldgico e as articulagdes com o sistema de saude. O cuidado a crianga/adolescente
dependente de tecnologia ¢ complexo e exige mudangas na estrutura familiar para a
continuidade do cuidado no domicilio. A capacitacdo foi elaborada em 4 guias clinicas, sendo
elas: conhecendo o dispositivo de gastrostomia e sua indicacdo; cuidados bésicos para
manutencdo do dispositivo; cuidados para administragdo de dieta e medicamentos e
complicagdes. Consideragdes finais: buscou-se dar visibilidade a um publico pouco explorado
no sistema de saude, a partir do conhecimento de suas especificidades e desafios enfrentadas
pelas familias no cuidado no domicilio. Assim, construiu-se uma de capacitagao para o cuidado
com a gastrostomia, sendo este o dispositivo mais utilizado confome identificado em uma das
etapas. Esta capacitagdo serd um suporte para o profissional enfermeiro no processo de
orientacdo de cuidadores de criangas/adolescentes com gastrostomia.

Palavras-chave: Enfermagem Pediatrica. Treinamento por Simulagdo. Crianga.Adolescente.
Doenga cronica.



ABSTRACT

Introduction: Children and adolescents with special needs are constantly growing and are
characterized by a greater demand for care than children in general. In this context, health
services must be prepared to meet this demand. Objective: to build a low-fidelity simulation-
based training for caregivers of technology-dependent children and adolescents. The specific
objectives are: to outline the profile of children and adolescents with special health needs
assisted by a referral pediatric hospital in a southern Brazilian state; to identify the challenges
of parents/caregivers of technology-dependent children and/or adolescents in home care; to
develop clinical guides for low-fidelity simulation-based training of caregivers of technology-
dependent children and adolescents. Method: this is a methodological study, and it was built
in three stages, namely: identification of the profile of technology-dependent children and
adolescents, knowledge of the challenges of parents and/or caregivers of technology-dependent
children/adolescents and the building low-fidelity capability. reference pediatric hospital in a
state in southern Brazil. Data collection took place from January to May 2022. Electronic
medical records and semi-structured interviews were used as data collection sources.
Participants were 14 parents/caregivers of technology-dependent children and adolescents. For
the analysis of quantitative data, descriptive statistical analysis was used and for the analysis of
qualitative data, the thematic analysis proposed by Minayo. The present study was submitted
to the ethics committee approved by the Ethics Committee of that institution. Results: Of the
183 medical records analyzed, there is a prevalence of males (50,8%), in the period of preschool
growth (30,8%), the most attended region in Greater Floriandpolis (60.1%). The most frequent
diagnoses were related to prematurity and the neonatal period, congenital anomalies or genetic
and neurological and/or neuromuscular defects, and the most used technological devices were
gastrostomy (56,3%); tracheostomy (36,6%); the use of continuous medication occurred in
93,4% and mothers were identified as the main caregivers in 80,9% of cases. A category
emerged from the interviews: the impact and challenges facing technology dependence, broken
down into: “the new routine, dealing with the technological device and the articulations with
the health system. The care of technology-dependent children/adolescents is complex and
requires changes in the family structure for the continuity of care at home. The training was
developed in 4 clinical guides, namely: knowing the gastrostomy device and its indication; basic
care for device maintenance; care for administration of diet and medication and complications.
Final considerations: we sought to give visibility to a public that is little explored in the health
system, based on its specificities and knowledge of the reality and difficulties faced by families
in home care. Thus, a training model was built for gastrostomy care, the most used device, as
identified in one of the steps. This training seeks to support the professional nurse and qualify
the process of guiding caregivers of children and adolescents who use gastrostomy.

Keywords: Pediatric Nursing; Simulation Training; Child. Adolescent; Chronic disease.
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1 INTRODUCAO

Cotidianamente, vivenciamos o uso de novas tecnologias na area da saude, o que ha
alguns anos eram consideradas situagdes incuraveis e/ou incompativeis com a vida, hoje € parte
da rotina de varias familias. Porém, tanto os profissionais de satide como familiares necessitam
de capacitagdo para aprender a lidar com essa nova realidade.

A area de pediatria sofreu grandes avancos nos ultimos anos, em especial no que se
refere ao desenvolvimento tecnologico e incremento de politicas publicas de controle da
mortalidade infantil e com isso, houve o aumento na prevaléncia das doencgas cronicas e
degenerativas (GOES; CABRAL, 2017).

Tendo em vista tal contexto, ha um niumero cada vez maior de criangas e adolescentes
que necessitam de algum tipo de suporte tecnoldgico para manutengdo da vida (OKIDO et al.,
2016). Esta situagao implica em um conhecimento por parte dos pais/cuidadores para que essas
criangas/adolescentes possam, em algum momento, retornar e/ou recomegar a sua vida em casa.

O ultimo senso brasileiro realizado em 2010 mostrou que as criangas/adolescentes com
condicao cronica de saude representam 9,1% na faixa etédria de até cinco anos, 9,7% entre os
escolares de seis a 13 anos e 11% entre os adolescentes de 14 a 19 anos do total geral da
populacao (IBGE, 2010).

As criancas/adolescentes com necessidades especiais de saude, também denominadas
de CRIANES, sdao aquelas que possuem alguma limitagdo, seja de ordem fisica, de
desenvolvimento e/ou emocional e que com isso, necessitam de um suporte de saude maior do
que ascriangas em geral (ARRUE et al., 2016).

Dentre as CRIANES existem aquelas chamadas de dependentes de tecnologia, que se
caracterizam pela dependéncia de artefatos tecnologicos e/ou farmacoldgicos indispensaveis a
sobrevivéncia. Estes dispositivos tecnologicos podem auxiliar a realizacdo de fungdes basicas
de vida como nutrigdo e respiragdo (DRUCKER, 2007).

Entre os dispositivos tecnologicos utilizados pelas criangas/adolescentes dependentes de
tecnologia estdo as gastrostomias, sondas de alimentagdo, traqueostomias, cateterismo vesicais
e ostomias (GOES; CABRAL, 2017). Segundo o Ministério da Satde, em relacdo ao niimero
de procedimentos hospitalares, somente no més de junho de 2021 totalizaram 1810
procedimentos de traqueostomia em todo o pais, sendo que 542 foram realizados na regido sul,
porém ndo existem dados especificos para populagdo pedidtrica (BRASIL, 2021).

Estudo realizado no estado do Parana com servigos de atencdo domiciliar de oito

municipios mostrou que das 35 criangas com necessidades especiais de satide atendidas, 65%



apresentaram idade menor de 6 anos, 50% apresentaram odiagndstico no periodo perinatal, 91%
necessitavam de algum dispositivo tecnolégico para manutencdo da vida, sendo que destas,
60% faziam uso de traqueostomia e 57,1%utilizavam gastrostomia (ROSSETTO et al., 2019).

O olhar a crianga e ao adolescente com alguma demanda de tecnologia gera medo e
inseguranca por parte dos familiares, bem como para os profissionais que ndo estao habituados
a tais situacdes. Assim, capacitar pais/cuidadores para realizar cuidados que até entdo sdo vistos
como privativos dos profissionais da satde faz-se necessario para a manutencdo da vida,
melhorar a qualidade de vida e evitar as internacdes (BURIOLA et al., 2016; NEVES;
SILVEIRA, 2013).

Atuo ha seis anos como enfermeira em um hospital infantil de referéncia do sul do pais
e também no cuidado de criangas/adolescentes dependentes de tecnologia. Durante este
periodo, muitos foram os desafios enfrentados, especialmente relacionados ao momento de alta
dessas criancas e/ou adolescentes. Entendo que a altahospitalar da CRIANES ¢ um momento
de grande expectativa, tanto para os profissionais de saidde como para os pais/cuidadores, sendo
que estes sonham com seus filhos, muitas vezes, pela primeira vez em casa. Para que isto seja
possivel, € necessario que os profissionais de saude estejam engajados em fornecer orientagdes
adequadas para pais/cuidadores de criangas/adolescentes dependentes de tecnologia.

Também ¢ importante destacar que, desde 2016, vem sendo desenvolvido na instituicao
um projeto de extensao universitaria com as criangas/adolescentes dependentes de tecnologia,
em parceria com a Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC). Nesse projeto, os
cuidadores dessas criangas e/ou adolescentes sdo capacitados para o cuidado domiciliar a partir
do uso da simulagao como metodologia de ensino. Estudo sobre essa experiéncia demonstrou
que, apds as capacitagdes, os cuidadores sentiram-se autoconfiantes e satisfeitos com seu
desempenho, referiram uma maior seguranca para realizar os procedimentos na crianca e/ou
adolescente e para enfrentar os desafios do cuidado domiciliar (SILVA et al.,2020).

Contudo, essa tem sido uma atividade planejada e realizada por uma equipe externa, ndo
integrando o processo de trabalho dos profissionais de satide da referida institui¢cdo. Ademais,
nao se tem uma proposta estruturada que determine o momento de inicio do treinamento e
intervalo entre as etapas do processo. Essa caréncia de estrutura tem levado a perdas de muitas
oportunidades de treinamento, considerando que ndo hd um programa institucional. Destaca-se
que devido a esta situacdo, ¢ comum o treinamento dos pais/cuidadores ser iniciado por
profissionais de saude de diferentes unidades, como a Unidade de Terapia Intensiva (UTI), apds
a realizag¢do de procedimentos como gastrostomia, traqueostomia, dentre outros. Desta forma,

o preparo para o cuidado ¢ realizado de forma isolada, individual e pontual, sem um



planejamento especifico para o treinamento dos pais/cuidadores de criangas/adolescentes
dependentes de tecnologia.

De uma maneira geral, os profissionais de saude realizam as orientacdes aos
pais/cuidadores de criancas/adolescentes dependentes de tecnologia de acordo com sua
expertise, ndo havendo uma continuidade no processo de capacitacdo. Acredito que a
organizacdo da capacitacdo dos pais/cuidadores de criancas/adolescentes dependentes de
tecnologia tende a facilitar tanto o processo de orientagdo dos profissionais de saudecomo o
aprendizado dos pais/cuidadores.

Tendo em vista a importancia do preparo e orientacdo adequada a familia para a
continuidade do cuidado de criancas e adolescentes dependentes de tecnologia em domicilio €
necessaria a elaboracao de uma capacitacao que oriente os profissionais desaude envolvidos em
todo o processo, tornando-os assim mais efetivos e seguros.

Neste contexto, o presente estudo busca contribuir com o cuidado adequado a essas
criangas e adolescentes, uma vez que apresentam demandas que podem ser de natureza
temporaria ou permanente, com complicacdes decorrentes do uso do dispositivo tecnologico e
necessitam de cuidados técnicos especializados, individuais e diferenciados. As internacdes
dessas criancas/adolescentes sdao frequentese, em alguns casos, prolongadas, ocasionando o
aumento da complexidade diagndstica (GOES; CABRAL, 2012).

Desta forma, a pergunta norteadora deste estudo ¢: Como construir uma capacitagao de
cuidadores de criangas/adolescentes dependentes de tecnologia em um hospital pediatrico de
referéncia no sul do Brasil? Quais sdo as especificidades das criancas/adolescentes dependentes

de tecnologia?



2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral
Construir uma capacitagdo baseada em simulagdo de baixa fidelidade para cuidadores

de criangas e adolescentes dependentes de tecnologia.

2.1.1 Objetivos Especificos
e Tracar o perfil das criangas e adolescentes dependentes de tecnologia atendidos em um
hospital infantil do sul do Brasil.
e Identificar os desafios dos pais/cuidadores de criancas e/ouadolescentes dependentes
de tecnologia no cuidado no domicilio.
e Desenvolver as guias clinicas para a capacitacdo baseada em simulacdo de baixa

fidelidade de cuidadores de criangas e adolescentes dependentes de tecnologia.



3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 O contexto de cuidado da crianca e do adolescente dependente de tecnologia e sua

familia

A area de pediatria sofreu grandes avangos nos ultimos anos, em especial no que se
refere ao desenvolvimento tecnolégico e a0 aumento na prevaléncia das doengas cronicas e
degenerativas (GOES et al., 2017).

O desenvolvimento tecnologico contribuiu sobremaneira para a mudanga no perfil
epidemiologico pedidtrico. O uso de vacinas, o advento da antibioticoterapia, as cesarianas, o
avan¢o da medicina neonatal e da cirurgia pediatrica trouxeram grandes mudangas para o
cenario pediatrico, trazendo consigo um novo perfil de criangas com condigdes cronicas em
saude (VALADARES; MOTA; OLIVEIRA,2013).

O incremento da tecnologia, portanto, gerou um aumento na sobrevida das criangas,
porém acarretou um incremento das necessidades de cuidados diferenciados eespecializados
(GOES; CABRAL, 2017). Pinto et al., (2019) relata que essas criangas e adolescentes recebem
denominagdes variadas como Criangas com Necessidades Especiais de Saude, Criangas
Dependentes de Tecnologia, Criangas com Condigdes Médicas Complexas. Na literatura
internacional essas criangas sdo conhecidas como Childrenwith Special Health Care Needs
(CSHCN) (REIS et al., 2017).

J& no Brasil adotou-se a tradugaocriancas com necessidades especiais de saude
(CRIANES), que sdao aquelas que apresentam alto risco ou que ja possuem condig¢do cronica
de saude, necessitando de um suporte de saide maior que as criangas em geral (ARRUE et al.,
2016).

No contexto brasileiro, esta demanda foi percebida a partir dos anos 2000, quando
evidenciou-se o avango na medicina neonatal, com politicas publicas quevisavam diminuir a
mortalidade infantil, bem como o avango de drogas eequipamentos de saude, acarretando
assim em um aumento no numero da sobrevivéncia de criangas acometidas por doencas
complexas. A partir deste momento, surgem entdo as criancas egressas da UTI neonatal, que
carregam consigo as consequéncias dos problemas enfrentados no inicio da vida, necessitando
de um cuidado especial, tornando-se dependentes de tecnologia e de cuidados (CABRAL;
MORAES; SANTOS, 2003).

CABRAL et al., (2004), em estudo realizado no Rio de Janeiro, mostraram que 74,2%
das CRIANES eram criangas egressas da terapia neonatal. Outro estudo realizado em Santa

Maria, Rio Grande do Sul, entre os anos de 2004 e 2005, evidenciou que 58,5% das CRIANES



atendidas apresentavam diagnosticos relacionados ao periodo perinatal (VERNIER; CABRAL,
20006).

As criangas, e posteriormente, adolescentes que sobreviveram as doengas do periodo
perinatal e/ou doencas complexas, carregam consigo sequelas que acarretam limitagcdes no
cotidiano, no seu desenvolvimento neuropsicomotor e consequentemente necessitam de um
aporte tecnologico e assistencial (BARBOSA et al.,, 2016).

Para melhor entender as necessidades de criangas/adolescentes, estas sdo divididas
conforme a sua demanda de cuidados, sendo que do desenvolvimento, requer reabilitagcao
psicomotora e social); dos tecnologicos, necessitam de algum tipo de tecnologia em seu corpo;
dos medicamentosos, requerem medicagdes continuas; dos habituais modificados, dependem
de adaptagdes para realizar tarefas do cotidiano; dos mistos, requer uma demanda de cuidados
associados e dos Clinicamente complexos, requer uma combinacdo de todas os anteriores,
incluindoo manejo de tecnologias de suporte de vida (NEVES, 2019).

Dentro do grupo de CRIANES existem as chamadas criangas dependentes de tecnologia,
em nota técnica o Escritorio de Avaliagdo de Tecnologia do Congresso Norte-Americano
determina que as criancas dependentes de tecnologia aquelas que dependem de algum
dispositivo médico para a manutengdo da vida (OTA, 1987).

Também segundo Okido et al, (2016), as criancas dependentes de tecnologia sao
aquelas que fazem uso de um ou mais dispositivos tecnologicos, como oxigenioterapia,
traqueostomia, cateteres vesicais, gastrostomia e colonostomia, € consequentemente, nao
possuem condigdes de sobreviver sem o uso destes aparatos tecnologicos.

No Brasil, ndo existem dados oficiais sobre o nimero de CRIANES, porém estima-se
que cerca de um quarto da populacdo infantil enquadra-se nesta definicdo (RODRIGUES;
FERREIRA; OKIDO, 2018). No ultimo censo populacional do Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE), a incidéncia foi de 21,68% de criancas abaixo de 14 anos de idade com
pelo menos umtipo de deficiéncia (CABRAL; MORAES, 2015).

Em relag@o aos registros de CRIANES, os autores Okido; Hayashida e Lima (2012)
reforcam a auséncia de dados epidemioldgicos no Brasil e que isso configura-se emum
desafio para os profissionais de satde, pois esta clientela encontra-se invisivel paraas taxas
oficiais e politicas publicas, gerando uma dificuldade para o planejamento e a implementagao
de estratégias direcionadas a essas criancas.

As demandas de cuidados dessas criangas/adolescentes sdo especializadas e ndo fazem
parte do cotidiano das familias. Neste sentido, as autoras também destacam que a enfermagem

pode tornar-se uma aliada a partir do compartilhamento entre seus saberes técnico-cientificos



e os conhecimentos advindos do saber popular dos cuidadores, contribuindo para o bem-estar
da crianca, evitando complicagdes e reinternagdes frequentes.

A situag¢do de descobrir que um membro da familia necessita de cuidados especiais e
que ndo podera realizar as tarefas diarias ou que ndo ira se desenvolver de maneira habitual ¢
um processo que demanda multiplas transformagdes no contexto familiar, sendo inciado com
a aceitacdo do diagnodstico, no qual muitas vezes ha o sentimento de culpa e medo de perder
o filho, além de questdes que envolvem a necessidade de adequagdo financeira, de materiais
e medicamentos que sobrecarregam o or¢amento familiar, até a realizacdo de cuidados antes
restrito ao ambiente hospitalar (SIMONASSE; MORAES, 2015).

Nesse contexto, a chegada de uma CRIANE no ambiente familiar gera mudangas em
seu cotidiano e os familiares repentinamente precisam desempenhar cuidados que
anteriormente so ocorriam na unidade hospitalar (LIMA et al., 2013). E imperativo afirmar que
essa familia requer atencdo continua e direcionada dos servigosde satide a suas necessidades, a
fim de proporcionar maior qualidade de vida a essa populagao (OLIVEIRA et al., 2020).

Ressalta-se que a CRIANE necessita de suporte em tempo integral, de um
familiar/cuidador 24 horas por dia, o que acarreta na mudanca do cotidiano dessas familias.
Seus membros procuram reestruturar as suas vidas, de modo que a atencdo seja direcionada a
CRIANE. Nesse processo, o cuidador principal, que geralmente ¢ a mae, envolve-se
intensamente nesse papel, tornando-se muitas vezes, o Unico encarregadodo cuidado (OKIDO
et al., 2015).

Outro ponto importante ¢ que o tempo de internagdo muitas vezes € prolongado e
recorrente, acarretando na permanéncia de longos periodos fora de casa e dificultam ou
impegam o convivio social e o trabalho. Estudo mostra que muitas vezes essas familias
deslocam-se por longas distdncias ou até mesmo passem a morar proximo a grandes centros
para que a CRIANE tenha acesso a consultas e a terapias de reabilitagdo (SIMONASSE;
MORAES, 2015). Assim como a necessidade de cuidados especiais, faz com que esses
familiares desenvolvam novas habilidades e passem a reorganizar o processo de cuidar,
tornando-se assim, a familia um objeto de cuidado (MARTINS; AZEVEDO; AFONSO, 2018).

Em estudo realizado em um municipio de Minas Gerais, com dez familias de CRIANES,
demonstram que inicialmente as familias passam por um periodo de desestruturagdo. Os
resultados também evidenciaram que na maioria dos casos o diagnostico foi realizado apds o
nascimento e com isso as familias tiveram que reorganizar sua estrutura familiar, bem como
ajustar os papéis, considerando que a CRIANE exige cuidado em tempo integral. Também

detacam que geralmente recai a mde o papel de cuidador principal e que acarreta no



afastamento da mae de outros membros da familia, bem como de sua vida profissional,
acarretando outras preocupagdes com a renda familiar (REIS ez al., 2017).

Condi¢des socioecondmicas desfavoraveis e baixa escolaridade, s3o fatores
determinantes para seguir o tratamento, pois representam dificuldade para seguir e lera
prescrigdo médica, distinguir a variedade de medicamentos utilizados, bem como o manuseio
de dispositivos e equipamentos (OLIVEIRA et al., 2011). O vinculo aproximado e a realizagao
de trocas de informagdes entre o profissional de satide e o cuidador/familia favorece a obtengao
de praticas educativas efetivas, tornando-se relevante oportunizar a fala e a escuta, incentivando
assim a participagdo e, consequentemente, conduzem a aprendizagem (LOUREIRO et al.,
2015)

Como desafios ao cuidado dessas criancas/adolescentes, as familias ressaltam o
despreparo para o cuidado domiciliar, a auséncia ou limitacdo de servicos de apoio e o
despreparo da sociedade para receber e/ou aceitar o filho com cuidados multiplos e complexos
no convivio social (DIAS et al., 2019).

Neste sentido, o momento da alta hospitalar ¢ vivido com extrema ansiedade, seja pelo
medo de levar seu filho para casa, ou pela alegria em poder compartilhar este cuidado (LEITE
etal., 2019). Porém, para a desospitaliza¢ao da crianga/adolescente faz-senecessario o rearranjo
de toda a dinamica e estrutura familiar. Esta construcdo se fazde forma continua e deve ser
iniciado o quanto antes, a fim de um melhor preparo da familia e das estruturas organizacionais
as quais a CRIANE possa depender (SANTOS, 2019).

O estudo realizado com cuidadores de uma Unidade de Terapia Intensiva de um hospital
do Parana, evidenciou a presenca do medo, da angustia e da inseguranca frente aos novos
cuidados a serem realizados com o filho. O estudo traz o relato de 14 cuidadoras, todas do sexo
feminino, que mostram que na unidade em questao elas sdao vistas apenas como acompanhantes,
nao sendo realizada a educagdo em saude ¢ a inser¢ao do cuidador ao processo de internagao,
dificultando a aprendizagem e transmissdo do conhecimento. Também relatam que a
capacitacdo para os cuidados com a CRIANE iniciou somente apos a possibilidade de alta, o
que muitas vezes ¢ um periodo curto e que impossibilita aos familiares sanem suas duvidas,
além da dificuldade de apoio em unidades basicas de satide e consequente acompanhamento
fora do ambito hospitalar (LIMA et al., 2018).

Para auxiliar nesse processo de adaptagdo ¢ essencial o papel educador dos profissionais
de saude, em especial, do enfermeiro, na autonomia das familias no processo de cuidar das
criancas/adolescentes dependentes de tecnologia (CALDAS et al., 2019). A comunicagdo

destes profissionais com a familia pode ser facilitada por meiode ferramentas que auxiliam no



refor¢o do cuidado a essa populacdo (OLIVEIRA et al., 2020).

Estudo realizado no Rio de Janeiro com 11 familiares/cuidadores e seis profissionais da
assisténcia direta ao paciente, mostrou a importancia do enfermeiro no processo de
ensino/aprendizagem frente os cuidados inovadores das criangas/adolescentes dependentes de
tecnologia. O estudo observou que o ensino paraa familia era realizado de forma a transmitir o
conhecimento da enfermagem, demonstrando e explicando cuidados com dispositivos
tecnoloégicos. O discurso dos familiares refor¢a a importancia do apoio e sensibilidade do
profissional para o preparo na alta hospitalar (GOES; CABRAL, 2017).

O desafio de realizar os cuidados de uma CRIANE em ambiente domiciliar e
desempenhar fungdes antes restritas ao ambiente hospitalar, requer estratégias que visem o
protagonismo do cuidador. O enfermeiro como profissional educador tem grande participacao
no preparo das familias para a alta hospitalar (SILVA et al., 2020).

Neste sentido, salienta-se que o enfermeiro, enquanto educador em saude, ¢ umdos
profissionais responsaveis por orientar as familias de criangas/adolescentes dependentes de
tecnologia e neste processo deve-se prover estratégias que busquem a aprendizagem dos
envolvidos. O uso de tecnologias educativas ¢ considerado uma ferramenta facilitadora do
processo de educagdo em saude, contribuindo, de maneira ampla e criativa, para a pratica do
enfermeiro e favorecendo o avango educacional (SOUSA; MENEZES; MIRANDA,
CAVALCANTE, 2019).

Atualmente, no processo educacional no ambito da saude, tem sido incorporado a
utilizagdo de tecnologias que proporcionam a constru¢do de conhecimentos e saberes a partir
da aplicacdo de métodos de ensino de cunho inovador (OLIVEIRA; PRADO; KEMPFER,
2014). A simulagdo, nessa perspectiva, ¢ uma estratégia educacional inovadora para educacao

em saude, em especial na abordagem aos portadores de condi¢des cronicas de saude.

3.2 Simulac¢io em saude: possibilidade para o ensino-aprendizagem

O processo de ensino tem-se modificado de forma significativa nas tltimas décadas e
as metodologias ativas de ensino permitem que o educando torne-se ator principal do processo
de aprendizagem, rompendo assim o sistema de ensino tradicional em que o professor ¢ detentor
do conhecimento (TAVARES, 2018).

A utilizagdo de metodologias ativas faz com que o profissional se torne mais critico e
reflexivo, tendo a capacidade de reconstruir o saber, tornar-se mais humanizado e capaz de

resolver problemas a partir da analise global da situagdo (ROMAN et al., 2017).



Neste contexto, a simulagdo ¢ incorporada como método de ensino ativo, uma vez que
propicia ao estudante a vivéncia de sua pratica profissional em um ambiente controlado e seguro
(COSTA et al, 2016). Assim, a simulacdo cria uma situacdo hipotética em que & possivel
integrar a teoria a pratica, oportunizando a repeti¢do, a ocorréncia de erros, avaliacdo e isso leva
a exceléncia dos processos na pratica. Também possibilita o ensino de habilidades
procedimentais, bem como para promover a autoconfianga e prevenir erros em situagdes reais
(FABRI et al., 2017).

De acordo com Aredes et al., (2021), a literatura tem destacado os beneficios da
simulacdo para a formagdo, a capacitagdo de profissionais de saude e, mais recentemente, tem
se mostrado como uma estratégia educacional para a educacao em saude/promocao da saude.
Esta proposta apoia-se no potencial da simulagdo em promover o processo de comunicagdo
entre equipe de saude, o paciente e sua familia. Apresenta-se também como uma possibilidade
de demonstrar aos cuidadores situagdescriticas e/ou que necessitam de intervengdo imediata,
para a prevencao e manejo em intercorréncias domiciliares (TAVARES, 2018).

Para a realizagcdo da simulacao pode-se utilizar manequins de simulagdo humana, a fim
de evitar a exposi¢do desnecessaria do paciente e erros em situagoes reais (JESUS et al., 2017).
Os simuladores podem ser classificados de acordo com sua fidelidade, sendo de baixa
fidelidade os estaticos, como bracos para pungao venosa, de média fidelidade sdao aqueles que
fornecem resposta a estimulos através de sons e de alta fidelidade sao aqueles que emitem sons,
movimentos oculares e respiratorios (SILVA, 2017).

O uso de simulagdo na graduagdo e em cursos de aperfeicoamento ja ¢ uma realidade
bastante utilizada e que vem demonstrando sua eficacia no aumento da autoconfianca, da
aptidao e agilidade durante intercorréncias reais, sendo o pensamento critico € a competéncia
aprimorados com o uso desta tecnologia da educacdo (YAMANE et al., 2019).

No contexto da educacdo em saude da crianca/adolescente, um estudo experimental
realizado no Canadé, comprovou que a intervengao educativa baseada em simulagao contribuiu
de forma positiva na autoconfianca e aptidao de pais e responsaveis de criangas com crises
convulsivas (SIGALET et al., 2014). Outro estudo norte-americano descreveu um programa
educativo com uso de simulagdo voltado a pais de criangas dependentes de ventilagdo mecanica,
no qual os mesmos referiram que estavam mais confiantes para realizar procedimentos e intervir
em intercorréncias domiciliares relacionadas a ventilacdo mecéanica (TOFIL et al., 2013).

No Brasil, estudo realizado sul do Pais no qual utilizou a simula¢do de baixa, média e
alta fidelidade, revelou os sentimentos dos cuidadores ao vivenciar através desta ferramenta de

ensino as possiveis intercorréncias com dispositivos tecnologicos de seus familiares, como



medo e ansiedade durante os procedimentos e como o treinamento possibilitou a superagao de
tais fragilidades, corroborando para o uso da simulagdo como estratégia de treinamento (SILVA
et al., 2020).

Estudo realizado em um municipio do norte do estado de Santa Catarina com cuidadores
de criangas/adolescentes dependentes de tecnologia, no uso de traqueostomia, mostrou que
como o treinamento adequado, de qualidade e com tempo apropriado pode ser o diferencial
para a confianca do cuidador e seguranca do cuidadoem ambiente doméstico (KIRCHCHOFF
et al., 2020).

De uma maneira geral, a simulagdo emerge como uma possibilidade positiva para o
desenvolvimento de habilidades e do autocuidado de criancas e adolescentes dependentes de
tecnologia, com especial atengdo a capacitacdo dos cuidadores para acontinuidade dos

cuidados no domicilio.



4 METODO

4.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo metodologico que tem por finalidade desenvolver, validar e
avaliar ferramentas e métodos de pesquisa. A busca por avaliagdes confidveis, testes rigorosos
de intervengdes e procedimentos sofisticados para obtencdo de dados vem aumentando o

numero de estudos que utilizam pesquisas metodologicas (POLIT; BECK, 2011).

4.2 Cenario do Estudo

O estudo foi desenvolvido em um hospital infantil de referéncia do sul do pais, nas
unidades de internagdo e ambulatorio. O Hospital ¢ uma unidade de saude vinculada a
Secretaria do Estado de Satde do Governo de Estado de Santa Catarina. Foi fundado em 1979
em substituicdo ao Hospital Edith Gama Ramos (primeiro hospital infantil do estado), situado
anexo a Maternidade Carmela Dutra. O hospital conta com uma area de 22.000 m?, 126 leitos
de internagdo, ambulatdrios especializados, Oncologia e Hospital Dia Cirargico e ¢ considerado
um dos oito melhores hospitais de crianga e do ensino de pediatria e suas especialidades da
América Latina (SES/SC, 2020).

Antes da pandemia de Covid-19 as criancas/adolescentes dependentes de tecnologia
internavam preferencialmente em uma unidade especifica na institui¢ao. na Unidade C, que foi
fechada devido a necessidade de leitos de isolamento. Atualmente as criangas ¢ adolescentes
dependentes de tecnologia internam em qualquer unidade, de acordo coma disponibilidade de
leito, mas sendo atendidas pela equipe médica denominada Cuidados Intermediarios. Esta
equipe atende os pacientes pedidtricos com doengas quenecessitam de cuidados prolongados.

Em relacdo aos diagndsticos destes pacientes baseado na vivéncia como enfermeira da
unidade acredita-se que os diagnosticos sdo bem variados, perfazendo por alteracdes
neurologicas, problemas intestinais, prematuridade e doencas relacionadas a dificuldades
respiratorias. Em relagdo aos principais dispositivos tecnologicos utilizados estdo a sonda
nasogastrica, a sonda nasojejunal, a gastrostomia, a traqueostomia e os ventiladores

pulmonares, porém ndo existem dados oficiais na institui¢do que possam ser consultados.

4.3 Participantes do Estudo

Foram participantes do estudo pais e/ou cuidadores de criancas e/adolescentes
dependentes de tecnologia atendidos em um hospital pediatrico de referéncia do suldo pais.

Os critérios de inclusdo estabelecidos foram: estar acompanhando a crianca e/ou



adolescente dependentes de tecnologia na internagdo e/ou em atendimento ambulatorial e
realizar os cuidados no domicilio e os critérios de exclusdo foram: pais e/ou cuidadores que
realizam os cuidados com dispositivo tecnologico no domicilio com o tempo inferior ou igual

aum (1) més.

4.4 Operacionalizacao do Estudo

A operacionalizacdo do estudo foi realizada a partir de trés etapas, sendo elas/ a
identifica¢do do perfil das criancas e adolescentes dependentes de tecnologia, o conhecimento
dos desafios dos pais e/ou cuidadores de criangas/adolescentes dependentes de tecnologia e a
constru¢do da capacitacdo de baixa fidelidade. Destaca-se que as etapas um e dois foram
realizadas concomitantemente, devido a disponibilidade de tempo. A seguir estao descritas cada

uma destas etapas.

4.4.1 Primeira etapa: Identificacio do Perfil das Criancas e Adolescentes Dependentes de

Tecnologia

Esta etapa foi realizada com o intuito de caracterizar as crianga/adolescentes dependentes
de tecnologia atendidas no hospital de estudo. Embora houvesse um conhecimento geral destes
pacientes, esta busca possibilitou identificar o perfil dessa populacdo e contribuir para a

identificag¢do de suas reais necessidadesde cuidado.

Foram incluidas nesta etapa os prontuarios das crianga/adolescentes dependentes de
tecnologia atendidas no Ambulatorio de Cuidados Intermediarios, no periodo de 2016 a 2019.
Destaca-se que este servico ¢ a referéncia no acompanhamento destes pacientes e a delimitagao

do periodo esta relacionada a criacdo deste ambulatdrio até o inicio da Pandemia do Covid 19.

A coleta dos dados ocorreu nos meses de janeiro e marco de 2022, no sistema de
prontuario eletronico utilizado no referido hospital, denominado de Micromed. Utilizou-se uma
planilha Excel (Apéndice A) com as seguintes informacdes dos pacientes: niimero de
prontuario, idade, municipio de origem, diagnostico principal, comorbidades, medicagdes
utilizadas,dispositivos tecnologicos utilizados, tipo de dieta e cuidador principal.

Destaca-se que ja foi realizada uma busca das criancas e adolescentes dependentes de
tecnologia, porém sem obten¢ao de €xito, ou seja, ndo foi identificado no hospital, no municipio
ou no estado um registro Unico dessa clientela.

Para andlise dos dados foi utilizada a estatistica descritiva. Trata-se de uma organizacao

e analise de um conjunto de dados, numéricos ou ndo, com o intuito de maior entendimento do



que estes dados representam e descrevem os resultados (BARBETTA; REIS; BORNIA, 2004).

4.4.2 Segunda etapa: Conhecimento dos desafios dos pais e/ou cuidadores de

criancas/adolescentes dependentes de tecnologia

De uma maneira geral, s3o ofertadas na institui¢do capacitagdes relativas aos dipositivos
utilizados pelas criangas/adolescentes dependentes de tecnologia para o cuidado no domicilio.
Assim, esta etapa buscou identificar como estas capacitagdes sdo realizadas e quais os desafios
dos pais/cuidadores de criangas e/ou adolescentes dependentes de tecnologia no cuidado em
domicilio. Estes achados possibilitard organizar adequagdes necessarias frente as dificuldades
enfrentadas por eles ap6s a alta hospitalar.

Esta etapa ocorreu nos meses de janeiro a margo de 2022. A selecdo dos participantes do
estudo foi realizada de forma aleatéria, conforme o agendamento das consultas no ambulatorio
e/ou na busca pelas criancas/adolescentes nas unidades de internacao, seguindo os critérios de
inclusdo: estar acompanhando a crianga e/ou adolescente dependentes de tecnologia na
internacao e/ou em atendimento ambulatorial e realizar os cuidados no domicilio e os critérios
de exclusdo: Pais e/ou cuidadores que realizam os cuidados com dispositivo tecnoldégico no
domicilio com o tempo inferior ou igual a um (1) més.

Participaram do estudo 14 pais e/ou cuidadores de criangas/adolescentes dependentes de
tecnologia, sendo 12 maes e duas avos. Foi realizada uma entrevista semi-estruturada e, de
acordo com Minayo (2014), esta ¢ uma técnica para coleta de dados que privilegia a obtengao
de informacgdes, mediante a fala individual, que revelacondi¢des estruturais, sistemas de
valores, normas e simbolos e transmite por intermédio de uma porta voz, a representagao de
determinados grupos.

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora e gravadas em formato dudio mp3,
em local privativo em cada setor e teve duracao de aproximadamente 20 minutos. Antes de
iniciar cada entrevista foi realizada a leitura e discussdo do Termo de Consentimento Livre
Esclarecido (Apéndice B), sendo apresentado com uma linguagem acessivel a justificativa, os
objetivos, os procedimentos, os riscos e beneficios da pesquisa. Também foi destacado aos
participantes que caso desejarem, poderdo ler e conferir as informagdes transcritas da entrevista.

As entrevistas seguiram um roteiro (Apéndice C) constando de duas partes: a primeira
com dados da identificacdo dos participantes, com questdes relacionadas a sexo, idade, grau de
parentesco, tempo de cuidado, diagnostico e idade da CRIANE e a segunda com questdes

norteadoras sobre o as orientacdes recebidas, quem forneceu as orientacdes, se sentiu-se



preparado para realizar os cuidados em casa, quais os desafios encontrou durante o cuidado e o
que ndo foi explicado que considera importante.

Para assegurar o anonimato dos participantes, os dados foram codificados pela letra E,
de entrevista, seguida de numeral ardbico, conforme a ordem em que foram realizadas. Esta
etapa foi interrompida quando os conteudos das entrevistas se tornaram repetitivos € com
qualidade, sinalizando saturacdo dos dados (MINAYO, 2017).

A anélise dos dados foi organizada a partir da transcrigao integral e literal das gravagdes,
preservando a veracidade dos depoimentos. Para a analise dos dados foi utilizada a analise de
conteudo, de acordo com Minayo (2014). Esta se caracteriza como um grupo de técnicas de
analise dos didlogos, na busca pela compreensdo do que estd nas respostas das questdes
formuladas. Também possibilita a comparagdo dos dados obtidos na leitura do discurso, com
0s pressupostos tedricos € com a situagdo concreta de seus produtores e receptores.

Conforme Minayo (2014), a andlise tematica consiste em identificar os nucleos de
sentido que compdem uma comunicagdo, cuja presenca ou freqiiéncia signifiquem algo para o
objetivo analitico que se tem em vista e esta organizado em trés etapas:

A primeira etapa, pré-analise: consise na escolha dos documentos e na retomada dos
objetivos iniciais da pesquisa. Realiza-se uma leitura flutuante do material, com a constituigao
do corpus, formulacao e reformulagdo de hipoteses e objetivos, baseado na leitura exaustiva do
material e indagagdes iniciais. Também sdo determinadas as unidades de registro (palavras-
chave ou frases), a unidade de contexto (a delimitacao do contexto de compreensao da unidade
de registro), os recortes, a categorizacao, a modalidade de codificagdo e os conceitos mais gerais
que orientarao a analise.

A segunda etapa, exploragdo do material, consiste na operacgao classificatoria que visa a
compreensdo do texto. Busca identificar, classificar e agregar dados e escolhendo as categorias
tedricas ou empiricas, responsaveis pela especificagdo dos temas. A terceira etapa, tratamento
dos resultados obtidos e interpretacdo, cnsistiu na interpretacdo dos dados ja categorizados,
relacionando com a revisao de literatura e a sustentagao teorica.

Assim, na pré-andlise, realizou-se a leitura minuciosa do material para o agrupamento
das falas, a exploracdo do material, e a elaboracdo e categorizagdo das unidades de registros.
Nesta etapa foram construidas 05 unidades de registros e destas foram abstraidos os aspectos
mais relevantes, configurando-se em uma categoria: “O impacto e os desafios frente a
dependéncia de tecnologia”, desmembrada em: “a nova rotina, o lidar do dispositivo

tecnologico e as articulagdes com o sistema de satde”.



4.4.3 Terceira etapa: Construcio da Capacitacio de baixa fidelidade

Foirealizada a construc¢ao da capacitacdo de baixa fidelidade a partir da experiéncia que
vem sendo desenvolvida na instituicdo a partir do projeto de extensdo, intitulado: Uso da
simulacdo e de outras tecnologias para o cuidado de criangas dependentes de tecnologia,
vinculado a Universidade Federal de Santa Catarina e coordenado pela Profa. Dra. Juliana
Coelho Pina, somado as etapas deste estudo. Foi construida uma proposta estruturada para
capacitacdo de cuidadores de criangas/adolescentes dependentes de tecnologia, baseado na
teoria e na pratica.

A capacitacdo ¢ baseada na simulacdo realistica de baixa fidelidade, na qual sdo
utilizados manequins estaticos, ja disponiveis no hospital. Estes manequins possuem os
dispositivos tecnologicos para que os cuidadores possam realizar osprocedimentos de forma
mais segura e confiante.

A construgdo da capacitacdo foi estruturada a partir da identificacao de criangas e/ou
adolescentes dependentes de tecnologia no servigo, realizada na etapa 4.4.1 desta pesquisa; das
entrevistas com pais e/ou cuidador de criancas e/ou adolescentes dependentes de tecnologia,
obtidas na etapa 4.4.2 e da revisdo de literatura, do tipo narrativa para reponder a seguinte
pergunta: Quais os cuidados com o dispositivo de gastrostomia em ambiente domiciliar?
Justifica-se a escolha da gastrostomia considerando que este ¢ o dispositivo tecnologico mais
utilizado pelas criancas dependentes de tecnologia na instituicdo, de acordo o levantamento
realizado na etapa 4.4.1.0 relativa a construcao do produto.

A guia clinica foi baseada no ebook Manual de Simulac¢ao Clinica para Profissionais de
Enfermagem do COREN de Sado Paulo (NOGUEIRA; DOMINGUES; BERGAMASCO,
2020).

A guia clinica contempla os seguintes pontos:
e Tema/dispositivo a ser abordado;
e Objetivos da aprendizagem;
e Marcos de competéncia;
e Tipo de simulagdo: baixa fidelidade com manequins estéticos;
e Procedimentos a serem realizados;
e Facilitador e suas competéncias;
e Situagdo/problemas;

e Materiais necessarios.



4.5 Aspectos Eticos

A pesquisa obedeceu a resolucdo n® 466/12 do Conselho Nacional da Saude (CNS) que
dispde sobre as Normas e Diretrizes regulamentares das pesquisas que envolvem Seres
Humanos, respeitando-se os principios éticos de justica, respeito a dignidade humana,
beneficéncia e ndo maleficéncia (BRASIL, 2013a). Os participantes do estudo foram
informados sobre os objetivos do mesmo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, além da autorizacdo para gravacdo das entrevistas. Foi garantido o sigilo, a
liberdade de participacao e assegurado o anonimato e a liberdade para desisténcia, a qualquer
momento, em participar dapesquisa.

O estudo foi submetido & aprovagdo pelo Comité de Etica em Pesquisas envolvendo

Seres Humanos da referida institui¢do com o parecer 5.115.194 e Certificado de Apresentagao
de Apreciagio Etica (CAAE) 53132421.8.0000.5361 de 19 de novembro de 2021 (ANEXO
A).



5 RESULTADOS

Os resultados serdo apresentados na forma de manuscritos, seguindo a RESOLUCAO
NORMATIVA N° 46/2019/CPG, de 24 de junho de 2019 em consonancia a Instrugdo
Normativa 01/PEN/2016, de 17 de agosto de 2016 (UFSC, 2016), que define os critérios para
elaboragdo e o formato de apresentacdo dos trabalhos de conclusio do Programa de
PosGraduacdo em Gestdo do Cuidado em Enfermagem — Modalidade Profissional, da
Universidade Federal de Santa Catarina.

Assim, apresentam-se neste capitulo dois manuscritos e um produto:

* Manuscrito 1: Perfil das criangas e adolescentes dependentes de tecnologia em um

hospital pediatrico de referéncia do sul do Pais;

* Manuscrito 2: A Percepcdo dos pais/cuidadores de criangcas e adolescentes

dependentes de tecnologia frente a alta hospitalar;

* Produto: Capacitagdo para cuidadores de criangas e adolescentes usudrias de

gastrostomia.



5.1 MANUSCRITO 1: Perfil de criancas e adolescentes dependentes de tecnologia em

um hospital pediatrico de referéncia do sul do pais

RESUMO

Objetivo: identificar o perfil de criangas e adolescentes dependentes de tecnologia atendidas
em um hospital infantil do sul do pais. Método: estudo descritivo, com abordagem quantitativa
realizado em um hospital de referéncia pediatrica do sul do pais. A coleta de dados se deu por
meio da analise de prontuarios, no periodo de janeiro de 2016 a dezembro de 2019,
armazenados em planilha Excel para analise estatistica descritiva. O projeto foi aprovado pelo
Comité de FEtica sob o parecer 5.115.194. Resultados: houve uma prevaléncia do sexo
masculino (50,8%), no periodo de desenvolvimento pré-escolar (30,8%), regido mais atendida
na Grande Florianépolis (60,1%). Os diagndsticos mais frequentes foram relacionados a
prematuridade e ao periodo neonatal, anomalias congénitas ou defeitos genéticos e doencas
neurologicas e/ou neuromusculares, correspondendo a 37%, 33,2% e 18,5%, respectivamente.
Os dispositivos tecnoldgicos mais utilizados foram gastrostomia (56,3%) e traqueostomia
(36,6%), a utilizacdo de medicamentos continuos se deu em 93,4% dos prontuarios, sendo que
em 49,2% utilizavam 4 ou mais medicamentos. As maes foram identificadas como principais
cuidadoras em 80,9% dos casos e ainda foram identificados 31 6bitos no periodo. Conclusio:
A identifica¢do do perfil de criangas/adolescentes dependentes de tecnologia contribui para
ampliar a visibilidade de uma populacao que esta em constante crescimento e assim qualificar

a assisténcia.
Descritores: Doenca Cronica; Perfil de saude; Crianca; Adolescente; Enfermagem Pediatrica.
Introducao

O Brasil apresentou, nos ultimos anos, um avanco relacionado a redugdo das taxas de
mortalidade infantil, em decorréncia da evolucdo na area da saude, do desenvolvimento
tecnologico e incremento de politicas publicas. Porém as taxas de 6bito no periodo neonatal
ainda sdo elevadas e preocupantes, bem como o aumento dos sobreviventes das complicagdes
perinatais (SANTOS et al., 2020).

A area de pediatria sofreu grandes avangos nos ultimos anos, em especial no que se
refere ao desenvolvimento tecnologico e incremento de politicas publicas de controle da
mortalidade infantil e, com isso, houve o aumento na prevaléncia das doencgas cronicas e
degenerativas (GOES; CABRAL,2017).

Estes sobreviventes carregam consigo as sequelas decorrentes dos agravos de saude,



surgindo entdo as “children with special health care needs”, no Brasil denominadas “Criancas
com Necessidades Especiais de Saude” — CRIANES (ARRUE et al, 2016). Este grupo
caracteriza-se pela necessidade de uma atengdo maior que as criangas em geral e sdo
classificadas de acordo com a demanda de cuidados (SANTOS et al., 2020). Os
comprometimentos dessas criangas podem ser fisicos, de desenvolvimento e de
comportamento, necessitando, algumas vezes, do uso de tecnologias mais sofisticadas que
garantam sua sobrevivéncia (OKIDO; PIZZIGNACCO; FURTADO; LIMA, 2012).

As CRIANES também requerem cuidados integrais, continuos e apresentam uma
demanda importante de servigos de saude. Porém, as familias enfrentam algumas dificuldades
para o acompanhamento médico, demonstrando uma fragilidade do sistema (LIMA et al.,
2021).

Assim, os cuidados necessarios para a desospitalizagdo das CRIANES sao complexos e
rotineiramente desenvolvidos por profissionais da satide. Neste processo, as familias precisam
incorporar novas habilidades e superar seus proprios medos. Desta forma, os profissionais
envolvidos carecem de atencdo para o preparo adequado desta familia e a articulagdo com os
demais servigos de saude, garantindo uma assisténcia integral e descentralizada (SILVEIRA;
NICORENA, 2020).

No Brasil, ainda ndo existem dados oficiais desta populagdo e a invisibilidade das
CRIANES ocasiona a falta e/ou inadequagdo de politicas publicas que alcancem sua
especificidade. A escassez de dados concretos e politicas publicas insuficientes implicam
também na caréncia de profissionais especializados e, consequentemente, na fragmentagao do
cuidado (ARRUE et al., 2016).

No periodo de 2005 a 2016, houve no Brasil um aumento nas taxas de mortalidade por
problemas neurolégicas em criancas de 5 a 14 anos. As principais causas foram desencadeadas
pela paralisia cerebral, hidrocefalia e outros disttirbios cerebrais, representando 67% das mortes
neurologicas. Este quadro evidencia necessidade de conhecer as causas e estabelecer estratégias
para melhorar esta realidade (FADEL et al., 2019).

Em relagdo as internagdes de criangas ¢ adolescentes menores de 18 anos, foram
totalizados 190 mil no Sistema Nacional de Informacdo em Saude. As doencas do sistema
respiratorio, neoplasias e sistema nervoso foram as causas mais frequentes de internacdo, sendo
que em 13,5% destas internagdes necessitaram de cuidados de alta complexidade (MOURA et
al., 2017).

Diante deste contexto, o presente estudo teve como objetivo tragar o perfil das criangas

e adolescentes dependentes de tecnologia atendidos em um hospital infantil do sul do Brasil. O



conhecimento sobre o perfil de uma realidade local pode auxiliar os profissionais de satde a
planejar a assisténcia integral, de acordo com as especificidades e as demandas de cuidado da

crianca/adolescente dependente de tecnologia.

Método

Estudo quantitativo, do tipo descritivo, realizado em fonte de dados secundaria. Este
tipo de estudo busca descrever o que ocorre de fato, sem a manipulagdo dos dados ou busca
pela causa ou efeitos (SOUSA; DRIESSNACK; MENDES, 2007). O estudo foi realizado em
um hospital de referéncia em atendimento pediatrico no sul do pais, que ¢ gerenciado pela
Secretaria do Estado da Saude de Santa Catarina.

A populagao foram as criancas/adolescentes dependentes de tecnologia atendidos no
ambulatorio de cuidados intermedidrios da referida instituicdo. Constituiram da amostra os
prontudrios destas criangas/adolescentes no periodo de 2016 e 2019. Tal periodo foi
estabelecido, considerando a criacdo desta equipe de cuidados intermediarios e o inicio do
atendimento desta especialidade ambulatorial até ocomego da pandemia de COVID-19, quando
os atendimentos sofreram alteracoes.

Inicialmente, foi realizado o levantamento de todos os atendimentos do periodo,
resultando em 1.776 consultas. Destes 284 prontuarios de criangas/adolescentes foi realizada a
leitura do prontuario eletronico que resultou na exclusdo de 40 criancas/adolescentes por nao
pertencerem a especialidade em questao, tendo sido realizada a consulta e/ou o agendamento a
especialidade de forma incorreta e/ou somente para realizacdo de algum pedido médico
independente, ainda foram excluidas as criangas/adolescentes que nao utilizavam dispositivos
tecnologicos (61), ao final totalizou uma amostra de 183 criancas/adolescentes dependentes de
tecnologia.

A coleta dos dados foirealizada no sistema de prontudrio eletronico do referido hospital,
denominado de Micromed, através da leitura de evolugao do prontudrio eletronico e cadastro
dos pacientes. Os dados coletados foram niimero de prontudrio, idade, municipio de origem,
diagndstico principal, comorbidades, medicagdes utilizadas, dispositivos tecnologicos
utilizados, tipo de dieta e cuidador principal. Ainda foram coletados os dados de dbito e retirada
de dispositivos tecnologicos, porém estes podem estar subnotificados, uma vez que podem ter
ocorrido em outro hospital ou em domicilio e ndo registrados no prontudrio.

Apos a coleta de dados, estes foram armazenados em uma planilha Excel, distribuidos
em tabelas e realizada uma analise descritiva. As variaveis categoricas foram representadas

pela frequéncia absoluta e relativa. A variavel idade foirepresentada por média e desvio-padrao.



As varidveis comorbidades e usos de dispositivos foram respondidas com mais de uma resposta
por paciente.

O estudo foi realizado de acordo com os preceitos da Resolugdo 196/96 do Conselho
Nacional de Saude e aprovada pelo Comité de Etica da referida institui¢do o parecer n°
5.115.194 e CAAE: 53132421.8.0000.5361.

Resultados

Foram selecionados 183 prontuarios, sendo 90 criangas/adolescentes do sexo feminino
e 93 do sexo masculino, respectivamente 49,2% e 50,8%. Observou-se uma pequena
prevaléncia do sexo masculino. A categorizacdo da variavel idade foi realizada de acordo com
o periodo de crescimento/desenvolvimento: Lactente (30 dias a 1 ano e 11meses), foddler (2 a
3 anos), pré-escolar (4 a 5 anos), escolar (6 a 11 anos), adolescente (12 a 18 anos) e adulto
(acima de 18 anos).

Destaca-se que este ultimo periodo nao deveria ser atendido no hospital de estudo,
porém devido ao vinculo que tais familias estabelecem com os profissionais, mantem a
continuidade do atendimento no servigo.

Na distribuicao quanto ao periodo de desenvolvimento, conforme Figura 1, a maioria
dos atendimentos era de pré-escolar (n:55, 30,1%), seguido de foddler (n:49, 26,8%), tendo

como média 6,44 anos (desvio padrao).

Figura 1 - Distribui¢do das criangas/adolescentes dependentes de tecnologia segundo o periodo
de desenvolvimento (2016 - 2019).
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Como o hospital ¢ referéncia em atendimento para todo o estado de Santa Catarina, a
procedéncia foi dividida pelas mesorregides conforme IBGE (2017), sendo elas: Grande
Florianépolis, regido Norte, Sul, Oeste, Serrana e Vale do Itajai. A regido da Grande
Florian6polis apresentou a maior frequéncia, de 60,1%, com 110 criangas/adolescentes; a regiao
Norte com a menor frequéncia (0%), com nenhuma crianga/adolescente atendida e um dos
prontuarios tinha como endere¢o cadastrado o estado do Acre. A figura 2, abaixo, mostra a
divisdo por regido.

Figura 2 - Distribui¢do das criangas/adolescentes dependentes de tecnologia segundo a regido
de domicilio (2016 - 2019).
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Os diagndsticos principais foram divididos segundo a sua etiologia, sendo Condigdes
Cardiovasculares, Endocrinas, Gastrointestinais, Neurologicas e/ou Neuromusculares,
Relacionadas a Anomalias Congénitas ou Defeitos Genéticos, relacionadas a Prematuridade e
ao Periodo Neonatal, Renais e/ou Urologicas, Respiratorias e outras complicagdes, conforme

Figura 3.



Figura 3 - Distribuicdo das criancas/adolescentes dependentes de tecnologia segundo a
etiologia do diagnoéstico principal (2016 - 2019). Florindpolis/SC. 2022.
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Pode-se verificar que as condi¢des relacionadas a prematuridade e ao periodo neonatal
foram as mais atendidas, representando 66, 36,1%, dos 183 prontudrios, seguida pelas
anomalias congénitas ou defeitos genéticos e neurologicas e/ou neuromusculares,
correspondendo a 57 (31,1%) e 39 (21,3%), respectivamente. Destaca-se que, dentro das
condicdes relacionadas a prematuridade e ao periodo neonatal, ocorreu uma grande incidéncia
de lesdes por hipoxia e/ou anoxia. A frequéncia das anomalias congénitas ou defeitos genéticos
foi alta e as condi¢des neurologicas e/ou neuromusculares variaram de microcefalia por
citomegalovirus, hidrocefalia, mielomeningocele e lesdes neuroldgicas por causas distintas,
como estrangulamento e traumatismo cranio-encefalico.

As criancas/adolescentes desenvolveram outras patologias, relacionadas ou ndo ao
diagnostico principal. Dentre as 183 criangas/adolescentes, verificou-se que 168 apresentavam
alguma comorbidade, sendo a mais frequente relacionada ao sistema neurolégico (n:100,
54,6%) seguida pelo sistema digestivo (n:61, 33,3%) e respiratorio (n:45,24,5%).

Quanto aos dispositivos tecnologicos utilizados, 11 das criangas/adolescentes
utilizavam trés dispositivos concomitantemente, mais usualmente a gastrostomia, a
traqueostomia e a ventilagdo mecanica ou a oxigenoterapia e 56 utilizavam dois dispositivos
simultaneamente.

Pode-se observar o alto indice de utilizagdo de gastrostomia, sendo 103

criancas/adolescentes, representando 56,3%, seguido de 67 que utilizam a traqueostomia,



representando 36,6%, conforme a Tabela 1.

Tabela 1- Distribui¢do segundo o dispositivo tecnologico utilizado pelas criangas/adolescentes
(2016 - 2019). Florinépolis/SC. 2022.
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Quanto a utilizacdo de medicamentos, observou-se que das 183 criancas/adolescentes,
apenas 12 (6,6%) ndo utilizavam qualquer tipo de medicacdo, sendo que 25 (13,7%) utilizavam
um medicamento, 27 (14,7%) dois medicamentos, 29 (15,8%) trés e 90 (49,2%)
criangas/adolescentes utilizavam quatro ou mais medicamentos de uso continuo. Dentre os
medicamentos estavam os anticonvulsivos (fenobarbital), suplementos de vitamina D e ferro,
antipsicoticos (clorpromazina) e inibidor da bomba de protons (esomeprazol).

Em relacdo ao cuidador principal, verificou-se que em 148 das 183
criancas/adolescentes (80,9%) o cuidador principal era a mae. Apenas em 8 (4,4%) prontuarios
identificou a presenga do pai como cuidador principal e em 10 (5,5%) pai e mae dividiam os
cuidados igualmente. Também apareceu como cuidador principal os avds, irmdos, madrasta,
em pequena frequéncia de 5 (2,7%) dos prontuérios analisados eram de criangas/adolescentes
institucionalizados.

Durante a analise dos prontudrios identificou-se que 31 das criancgas/adolescentes
(16,9%) foram a 6bito no periodo de janeiro de 2016 a dezembro de 2019, porém estima-se que
este dado seja ainda maior, uma vez que muitos ocorrem em seu municipio de residéncia e nao

sdao informados a institui¢ao de estudo.

Discussao

O estudo evidenciou uma pequena prevaléncia do sexo masculino (50,8%) assim como

em outros estudos que demonstram a suscetibilidade destes a doencas cronicas (SANTOS et



al., 2020; ALVES et al., 2014).

Corroborando com outros estudos, verificou-se a relacdo das condigdes relacionadas ao
periodo perinatal, n:66, 36,1%% (Santos et al., 2020; Alves et al., 2014) e condi¢cdes congénitas
e/ou defeitos genéticos, n:57, 31,1% (Cabral et al., 2004) como fatores causais da condigdo
cronica de satde. A prematuridade ¢ um fator preponderante nas alteragdes do
desenvolvimento, sendo estes individuos mais propensos a complicacdes futuras (ALVES et
al., 2014).

Tal fato demonstra a importancia do pré-natal e assisténcia durante o trabalho de parto
e parto de qualidade na identificagcdo e intervencao precoce em condi¢des preveniveis. Estudo
nacional, realizado com puérperas e recém-nascidos em 266 hospitais, totalizando 23.940
sujeitos nos anos de 2011 e 2012, analisou os 6bitos neonatais ocorridos e identificou altas taxas
de atencao inadequada no pré-natal e durante o parto, bem como a realizagao de procedimentos
nao recomendados. Embora ndo tenham encontrado diferencas significativas entre os 6bitos e
nascidos vivos, este ¢ um dado importante, uma vez que nao foram relacionados neste estudo
as condigOes de satide dos nascidos vivos submetidos a estas praticas (LANSKY et al., 2014).

Estes autores também identificaram que 23% do total de obitos ¢ de recém-nascidos a
termo por asfixia durante o parto e de prematuros tardios, sendo, portanto, uma causa evitavel.
Igualmente, Santos et al., (2020), identificaram que 36% das criangas/adolescentes com
necessidades especiais de saide foram acometidas por problemas na gestacao e no parto.

Os prontuarios analisados mostraram que 36,1% dos diagnosticos de base tinham
relacdo com a prematuridade e o periodo perinatal, reforcando a importancia da implementagao
efetiva das politicas publicas ja existentes e melhoria da assisténcia a gestante, parturiente e
recém-nascido. Além do diagndstico principal identificou-se uma gama de diagnosticos
posteriores, relacionados ou ndo a doenga de base. Santos et al., (2020) identificou que 25%
das CRIANES incluidas em seu estudo também apresentavam mais de um diagndstico inicial
e com significativa associacdo com doencgas cronicas.

Igualmente a outros estudos, o uso de medicagdes apds a alta hospitalar obteve grande
incidéncia nas criancas/adolescentes dependentes de tecnologia, acometendo 171
criancas/adolescentes, 93,4% dos prontudrios analisados, sendo que 90 (49,2%) delas
utilizavam quatro ou mais medicamentos concomitantemente, havendo até 11 medicagdes
prescritas para uma crianca/adolescente. A utilizacdo de uma variedade de medicagdes, com um
alto indice de anticonvulsivantes, vitaminas e gastroprotetores, demonstrando as necessidades

de adaptacdo dos familiares para o cuidado domiciliar, considerando, em especial, a



complexidade e rigor necessario para a administracdo desses farmacos (GOES; CABRAL,
2010; BALDINI et al., 2019).

Okido; Cunha; Neves; Dupas e Lima (2016) evidenciaram em seu estudo que a vivéncia
das maes com o cuidado medicamentoso ¢ permeada por desafios didrios, destacando a
sobrecarga materna e sentimentos de ansiedade e depressdo ocasionados pela alta demanda de
cuidados a crianga dependente de tecnologia, potencializados pela necessidade de
administracao continua de medicamentos.

Baldini et al., (2021), em estudo com 181 cuidadoras de CRIANES, identificou que
83% faziam uso de terapia medicamentosa e 22% eram dependentes de dispositivos
tecnologicos. No estudo foram identificadas 183 criangas/adolescentes dependentes de
tecnologia, sendo que 6% utilizavam trés dispositivos concomitantemente e 93,4 % utilizavam
medicacdes, sendo que 49,2% utilizavam quatro ou mais medicamentos.

A complexidade do cuidado as criangas/adolescentes dependentes de tecnologia requer
uma atencao especial da equipe multiprofissional, em especial para as familias. O processo para
a alta hospitalar requer um engajamento entre a equipe do hospital e a da atencao primaria, para
que haja o fortalecimento e encorajamento da familia para a continuidade dos cuidados no
domicilio, considerando a sua complexidade e que até entdo estavam restritos aos profissionais
de satde (FAVARO et al., 2020).

Corroborando com outros estudos, identificou-se a mde como cuidadora principal,
embora outros membros da familia também tenham coparticipagdo nos cuidados, porém de
forma mais pontual e isolada. O diagnostico de um filho dependente de tecnologia desencadeia
uma série de sentimentos, dentre eles a culpa e o medo, porém as maes necessitam romper as
barreiras emocionais e ainda incorporar novos saberes a fim de garantir a manutengdo e
qualidade de vida dos seus filhos (NEVES et al., 2019; SILVEIRA; NICORENA, 2020).

Os achados mostram que uma parcela significativa do acompanhamento hospitalar
ocorre fora dos municipios de origem das criancas/adolescentes dependentes de tecnologia,
representando que 39,9% dos atendimentos. O estudo de Neves et al., (2019) com as criangas
com necessidades especiais de saude sobre o acesso da rede de atengdo em saide, identificou a
dificuldade que a familia encontra em redes de atencdo primaria e nas longas distancias que
necessitam percorrer para o atendimento especializado e que esta realidade pode interferir no
sucesso do tratamento.

Diante deste contexto, sdo muitas as dificuldades enfrentadas pelas familias de
criancas/adolescentes com necessidades especiais de satide para o atendimento nos servicos de

saude. A fragmentacdo do cuidado, a falta de referéncia e contra-referéncia faz com que muitos



procurem a rede privada, servicos de urgéncia e emergéncia e/ou servigos tercidrios em
detrimento da atengdo primaria a atde. Embora haja no Sistema Unico de Saude (SUS) e
programas especificos para essa parcela da populacdo, se faz necessario o incremento e
fortalecimento de politicas publicas que garantam um atendimento agil, eficaz e continuo das
criancas/adolescentes com necessidades especiais de satde (LIMA et al., 2021; NEVES et al.,

2019).
Conclusao

O presente estudo identificou 183 criancas/adolescentes dependentes de tecnologia, e
muitas delas em condigdes cronicas complexas. Os diagndsticos principais em sua maioria
foram relacionados as condigdes de prematuridade e ao periodo neonatal, as anomalias
congénitas ou aos defeitos genéticos e neurologicos e/ou neuromusculares, além de possuirem
inameros diagnosticos correlacionados.

Pode-se confirmar que a responsabilidade do cuidado est4 centrada na figura materna,
demonstrando o cuidado necessario com a sobrecarga de trabalho e possiveis alteragdes
psicologicas.

Ao identificar e dar visibilidade a esta populagdo que estd sendo assistida na instituicao
¢ uma forma de ampliar o conhecimento e qualificar as praticas assistenciais. Através deste
estudo espera-se que os profissionais de saide estejam atentos e procurem ampliar o cuidado
as criancas/adolescentes dependentes de tecnologia, englobando as diversas demandas, de
acordo com as especificidades de cada crianca/adolescente.

Por se tratar de um estudo que foi realizado em um servigo de apenas uma institui¢ao,
destaca-se, como fator limitante, a impossibilidade de generalizar os resultados. Torna-se
necessario ampliar esta amostra a fim de identificar as condi¢des deste publico em outras
realizades no pais, para que haja mudancas nas politicas publicas de forma efetiva e/ou criar
novas estartégias nos diferentes setores envolvidos no cuidados, com intuito de contribuir com

a qualidade de vida de criangsa/adolescentes dependentes de tecnologia e sua familia.
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5.2 MANUSCRITO 2: Desafios do cuidado de criancas eadolescentes dependentes de

tecnologia no domicilio: percepcio dos pais e/ou cuidadores

RESUMO

Objetivo: identificar os desafios dos pais/cuidadores de criangas e/ou adolescentes dependentes
de tecnologia do cuidado no domicilio. Método: estudo descritivo exploratorio, com
abordagem qualitativa, desenvolvido em um hospital infantil de referéncia do sul do pais.
Foram entrevistados 14 pais e/ou cuidadores de crianga/adolescente dependente de tecnologia
entre os meses de janeiro a marco de 2022. Utilizou-se entrevista semiestruturada e andlise
tematica. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos.
Resultados: emergiu em uma categoria: O impacto e os desafios frente a dependéncia de
tecnologia, desmembrada em: “a nova rotina, o lidar com o dispositivo tecnologico e as
articulacdes com o sistema de satde. O cuidado a crianga/adolescente dependente de tecnologia
¢ complexo e exige mudangas na estrutura familiar para a continuidade do cuidado no
domicilio. Conclusdo: Muitos sao os desafios enfrentados pelas familias de
criangas/adolescentes dependentes de tecnologia, desde a incorporagao de novos procedimentos
até o rearranjo de sua estrutura. Os profissionais de saude devem estar atentos e realizar a escuta
dessas familias para garantir um cuidado individualizado e integral. A necessidade de
organizacao do sistema de saude, a troca de informacao entre seus componentes ¢ indispensavel
na garantia dos direitos da crianga/adolescentes dependentes de tecnologia.

Descritores: Crianca com deficiéncia; Familia; Enfermagem Pediatrica; Atendimento
domiciliar.

Introducio

A evolucao constante da medicina, em decorréncia de diagnosticos cada vez mais precisos
e cirurgias mais complexas, com a utilizacao de artefatos tecnologicos e medicamentos cada
vez mais modernos em consonancia com politicas publicas materno-infantis, faz com que haja
um nimero crescente de criangas e adolescentes com doencas cronicas, as chamadas criancgas
com necessidades especiais de saude (CRIANES) (SOUZA et al., 2017).

As CRIANES sao criangas que necessitam de um suporte maior do que outras em geral,
em decorréncia de apresentar alteragdes fisicas, comportamental, emocional e/ou no
desenvolvimento. Dentre elas, existem as que necessitam de dispositivos tecnologicos para a
sua sobrevivéncia e que sdo denominadas de criancas dependentes de tecnologia (OKIDO et
al., 2012).

As criancas/adolescentes dependentes de tecnologia necessitam de algum dispositivo
médico-hospitalar que desempenha fungdes vitais, dentre eles estdo ventiladores mecanicos,
traqueostomia, gastrostomia, sondas e didlise, o que exigecuidados complexos (LIMA et al.,
2017).

Esta dependéncia de tecnologia pode acarretar longos periodos de internagdo e com o



avanco da tecnologia possibilitou que estas criangas/adolescentes sejam assistidas no domicilio,
pela sua familia. Por outro lado, ter uma crianga/adolescente dependente de tecnologia no
domicilio significa reorganizar o sistema familiar, acarretando no desgaste fisico, financeiro e
emocional (TAVARES et al., 2021).

As familias precisam readequar a estrutura fisica além de incorporar novashabilidades para
realizar procedimentos muitas vezes complexos, que normalmente sdo de responsabilidade do
profissional de satide. O cuidado domiciliar de uma crianca/adolescente dependente de
tecnologia gera reorganizacdes familiares e € caracterizado como desafiador, integral, exaustivo
e estressante (DIAS et al.,2020; ESTEVES; SILVA; CONCEICAO; PAIVA, 2015).

Diante de todas as implicacdes para essas familias, o desenvolvimento deste estudo ¢
motivado pela seguinte questdo norteadora: Quais os desafios que surgiram para realizar os
cuidados no domicilio, diante da dependéncia de tecnologia? O estudo objetivou identificar os
desafios dos pais/cuidadores no cuidado da criancas/adolescentes dependente de tecnologia no
domicilio.

O interesse pelo tema surgiu pela preocupagdo com a abrangéncia do problema, a pouca
visibilidade deste publico e as dificuldades enfrentadas no processo de cuidar, em especial
relacionados ao preparo da familia para a continuidade do cuidado no domicilo. Considerando
o numero crescente de criancas e adolescentes no hospital que fazem uso de algum dispositivo
tecnolégico, surge a necessidade de conhecer sua realidade para adequar as orientagdes

prestadas a fim de aperfeigoar o processo de alta hospitalar.

Método
Trata-se de um estudo do tipo descritivo exploratério, com abordagem qualitativa,
desenvolvido em um hospital infantil de referéncia do sul do pais.

Participaram do estudo 14 pais e/ou cuidadores de crianga/adolescente dependente de
tecnologia, tendo como critérios de inclusdo: estar acompanhando a crianca e/ou adolescente
dependentes de tecnologia na internagdo e/ou em atendimento ambulatorial e realizar os
cuidados no domicilio e os critérios de exclusdo foram: pais e/ou cuidadores que realizam os
cuidados com dispositivo tecnologico no domicilio com o tempo inferior ou igual a um (1) més.

A coleta de dados foi realizada nos meses de janeiro a marco de 2022, por meio de
entrevista semiestruturada, individualizada, durante o acompanhamento ambulatorial e/ou
internacdo, sendo que as mesmas foram gravadas em formato de dudio MP3 e posteriormente
transcritas. Seguiu-se um roteiro constando de duas partes: a primeira, de identificacdo dos

participantes e a segunda parte com questdes norteadoras relativas a experiéncia dos



pais/cuidadores ao cuidar da crianga/adolescente dependente de tecnologia. Os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Esta etapa foi interrompida quando
os conteudos das entrevistas se tornaram repetitivos € com qualidade, sinalizando saturagdo dos
dados (MINAYO, 2017).

Os dados foram analisados pela andlise tematica proposta por Minayo (2014),
operacionalizada a partir da pré-andlise, na qual se realizou a leitura minuciosa do material para
o agrupamento das falas, a exploracdo do material, e a elaboragdo das unidades de registros; a
partir dai os dados foram codificados e organizados em uma categoria de analise, na qual foram
selecionadas as falas mais significativas para ilustrar a analise e discussdo dos resultados
caracterizando a terceira etapa de interpretacao.

Foram respeitados os principios €ticos da pesquisa envolvendo os seres humanos,
conforme a Resolucio 466/12 (BRASIL, 2012). O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica
em Pesquisa da referida instituicdo e obteve parecer favoravel, sob o CAAE
53132421.8.0000.5361. Para assegurar o anonimato dos participantes, os dados foram
codificados pela letra E de entrevista, seguida de numeral ardbico, conforme a ordem em que

foram realizadas.

Resultados

Participaram do estudo 14 pais e/ou cuidadores de crianga/adolescente dependente de
tecnologia, sendo que duas eram avés e 12 maes. Em duas das entrevistadas as maes estavam
acompanhadas do pai da crianga, porém a mae relatatou ser a cuidadora principal, critério pré-
estabelecido para a sele¢do dos participantes.

A idade das participantes variou de 20 a 54 anos, sendo as duas avos tinham a idade de
51 a 54 anos, respectivamente e as maes, entre 20 a 41 anos. A escolaridade variou de ensino
fundamental incompleto a pds-graduacdo Lato Sensu. Em relacdo ao vinculo empregaticio,
apenas duas das entrevistadas relataram estar exercendo a profissdao e as demais ndo estdo
trabalhando formalmente, dedicando seu tempo exclusivamente aos cuidados da
crianga/adolescente dependente de tecnologia e do lar.

A idade das criancgas/adolescentes dependentes de tecnologia variou de 7 meses a 15
anos. O tempo de cuidados especiais com o dispositivo tecnolégico variou de 4 meses a 15
anos. Os diagndsticos médicos de cinco das criangas/adolescentes dependentes de tecnologia
estdo relacionadas a sindromes, sendo uma de Microduplicacdo do Cromossomo 9, uma de
Atrofia Muscular Espinhal Tipo I, uma de Moebius, uma de Down, uma de Robert; outras seis

apresentam os diagnosticos médicos relacionados a problemas neuroldgicos, sendo um por



Microcefalia, uma por Hidrocefalia, uma por Encefalopatia decorrentes de Hipoxia Neonatal,
aspiragdo de corpo estranho e apneia de origem central; outras duas com diagndsticos médicos
relacionados a problemas respiratorios, sendo Broncodisplasia e Estenose apos intubagao
orotraqueal e uma com diagnostico de Linfangioma Extenso na regido torécica.

As quatorze criangas/adolescentes dependentes de tecnologia apresentam um quadro
clinico complexo, uma vez que todas necessitam de alguma demanda de cuidado e auxilio para
as atividades do dia a dia, sendo direcionado, em especial, a utilizacdo do dispositivo
tecnoldgico e medicagoes.

Os dispositivos utilizados pelas criangas/adolescentes dependentesde tecnologia foram
sonda nasogastrica, nasojejunal, gastrostomia, traqueostomia,oxigenoterapia, sondagem vesical
de alivio e ventilacdo mecanica. Em relagdo ao nimero de dispositivos tecnoldgicos utilizados
pelas criangas/adolescentes destaca-se que das quatorze criancas/adolescentes, cinco utilizavam
apena um, duas dois, cinco trés, uma quatro € uma cinco.

A partir das entrevistas e da analise dos dados obteve-se uma categoria: “QO impacto e
os desafios frente a dependéncia de tecnologia”, desmembrada em: * a nova rotina”, “ o

lidar com o dispositivo tecnologico” ¢ “as articulacdes com o sistema de satude”.

O impacto e os desafios frente a dependéncia de tecnologia

A nova rotina

O cuidar de um filho representa um grande desafio e as criangas/adolescentes
dependentes de tecnologia demandam ainda mais atengdo e dedicacdo de seus pais/cuidadores.
O inicio do cuidado torna-se exaustivo e extressante, gerando sentimento de medo de causar
sofrimento ao seu filho ou de ndo saber enfrentar situagdes adversas:

6«

0 comego a gente ficava com medo né, ai sera que vou machucar,
dai a gente vai aprendendo, mexe, coloca, tira” (E13).

O nascimento de uma crianga com doenca cronica, que requer cuidados especificos,
leva a familia a confrontar-se com uma nova realidade, que se mostra dificil e desafiadora.
Assim, a descoberta de ter um filho com doenga cronica, na qual este diagndstico ndo era
esperado, traz um impacto negativo no contexto familiar, provocando um desgaste fisico e
psicolégico. A nova rotina gerada pela necessidade de cuidado do filho e/ou netos, diferente

das outras criangas/adolescentes em geral, modifica toda a estrutura familiar:



“Da um choque na gente, é meio estranho né, a gente nunca viu. O
desafio maior pra mim, por que ninguém esperava ter uma crian¢a
com, enfim, varios sintomas”. (E13).

“Mas no comego eu sofri muito assim... eu achava que eu tava com
depressdo, que ndo ia aguentar” (E14).

“O medo era de vocé encostar, pegar ela encostar a gastro, o caninho
da gastro” (E4).

“E de facil ndo foi nada, nada foi facil, um mundo novo, um mundo
diferente” (ES).

“Vira uma bolsa de neve, ai teu psicologico ta completamente abalado
e tens que juntar tudo isso” (E9).

Quando um casal decide gerar um filho, criam-se inimeras expectativas, relacionada
a cor dos olhos, do cabelo e com quem sera parecido. Espera-se ter um parto tranquilo e
amamentar seu filho e vé-lo crescer e desenvolver dentro dos marcos esperados para a idade.
Porém algumas das criancas/adolescentes dependentes de tecnologia logo apds o nascimento
necessitam de um suporte tecnoldgico para sobreviver € o crescimento e desenvolvimento
ocorrem diferente do habitual.

O nascimento de um filho, de um novo membro da familia ¢ motivo de grande alegria,
porém descobrir que este possui problemas de saude acarreta em um misto de emogoes,
como culpa, medo, frustracao e negacgdo. O sentimento de culpa muitas vezes emerge nas maes
de criancas/adolescentes dependentes de tecnologia, pois acreditam que fizeram algo de errado
durante a gestacao e sao causadoras da doenga do filho. Muitas vezes estas familias percorrem

um longo caminho até aceitarem a nova condicao do filho tdo esperado:

“Quando a médica falou no ber¢ario que a gente ia colocar a gastro,
eu entrei em desespero, porque nunca tinha visto ninguém com gastro,
era diferente, ai eu ndo queria, ndo aceitava” (ES).

“Ja tive pior, num luto bem grande, num sofrimento bem grande, de
chora mesmo, agora, so que ndo adianta, eu vejo que ela é bem forte,
tenho que ficar forte igualzinha” (E6).

“Quando colocou o botton pela primeira vez eu até me assustei muito”

(E1).

Ao descobrir que seu filho/neto ¢ uma crianga/adolescente com necessidades especiais

e necessita de dispositivos tecnologicos para sobreviver, gera diividas eincertezas. Mesmo com



os avangos na area da saude, alguns dos dispositivos tecnologicos ainda ¢ desconhecido por
parte dos cuidadores.
“Ndo fazia ideia que existia (traqueostomia e gastrostomia) antes de

ela colocar” (E10).

“Entdo foi uma coisa que eu me assustei quando aconteceu, eu nao
sabia o que era aquilo, porque ndo nos falaram” (E1).

“Falaram do uso que ela ia colocar a gastrostomia, mas ndo tinha
nog¢do assim de como era e o que realmente era, so depois” (ES).

“Da um choque na gente, é meio estranho né, a gente nunca viu”" (E13).

Em entrevista, uma das maes, relatou sua experiéncia de cuidado com a filha, que hoje
esta com 15 anos e desde o nascimento ¢ dependente de tecnologia . Destaca que algumas
dificuldades relacionadas a falta de dialogo com a equipe, as restricdes impostas pelas empresas
que disponibilizavam os dispositivos tecnoldgicos para uso domiciliar, restringindo o convivio
com a sociedade e 0 acesso aos materiais de uso continuo:

“ Mas naquela hora ndo é como é agora, ndo explica pra gente o que
que faz, ndo tem um contato com o pai... Assim na época, hoje em dia
¢ diferente, tipo quando fui pra casa eu ndo podia sair com o0s
aparelhos de casa, tinha umas regras assim... hoje em dia ndo, eles
incentivam a gente a levar a crianca pra praia, levar uma vida
normal... ndo tinha os materiais, porque demorou 2 anos, ai tinha que
ficar correndo atras de coisa,” (E9).

Os avangos da tecnologia em geral trouxeram beneficios para os cuidadores de criangas
e adolescentes dependentes de tecnologia. A internet que hoje esta disponivel para um nimero
maior de pessoas ¢ uma ferramenta utilizada para a busca de informagdes, sanar diividas do dia
a dia e a troca de experiéncias entre as familias.

Os grupos de whatshapp também se mostram como fontes de informagao e apoio para
os pais/cuidadores de criancas/adolescentes dependentes de tecnologia. Através destes grupos
as familias sentem-se acolhida e compartilham as experiéncias do cuidado, oportunizando
enxergar no futuro uma possibilidade de estar com seus filhos em casa e de forma segura para

realizar os cuidados:

“Antes dele colocar a traqueo eu pesquisei muito sobre oque que é a
traqueo, qual o, se ela é muito mais invasiva que o tubo (tubo
orotraqueal)” ( E3).



" R . : , ~ ~ ,
Eu fui la e pesquisei na internet né, mas ndo tem nogdo do que é
realmente” (ES).

“Eu que vendo outras mde fazendo que eu aprendi mais” (E6).

“Hoje em dia tu tem grupos, tipo eu tenho grupo de crian¢a e pai soO
com a sindrome da R., tem duzentas e poucas pessoas no wattsapp,
chega uma mde nova, ela ja ganha uma informa¢do gigante, todo
mundo passou, todo mundo tem a mesma sindrome e tal” (E9).

“Quando soube que a M. ia passar por esse processo, ela ja disse para
mim que eu desse uma olhada, procurasse videos, estudasse” (E14).

“Quando ela falou nessa traqueo eu fui pesquisar pra aprender. Eu

sempre pesquiso na internet” (E10).
Uma crianca/adolescente dependente de tecnologia carece de cuidados em tempo
integral, com dependencia de outras pessoas para sobreviver e desempenhar cuidados basicos

do dia a dia, dentre os relacionandos com a higiéne, o conforto e a alimentagao:

“A L., (mde da crian¢a) passa o dia todo sozinha com ele, porque eu
trabalho, saio de manhd so volto a noite” (E13).

A rotina das familias de criancas/adolescentes de tecnologia sofre alteragdes desde o
momento da internacdo hospitalar, quando algum dos familiares permanece como
acompanhante até quando as mesmas regressam ao lar, pois precisam de observagao continua.
Portanto, a crianga/adolescente dependente de tecnologia passa a ser a prioridade e detentora

da atengdo do circulo familiar:

“A gente vive em fungdo dela” (E8).

Com a dependencia de tecnologia, os pais/cuidadores permanecem 24 horas para o
cuidado da crianga/adolescente, afastando-se do convivio social, enquanto o retante da familia
seguem a sua rotina habitual. Muitas vezes permanecem sozinhos em casa em decorréncia do
seguimento de horarios frente exigéncia dos diversos cuidados, como alimentac¢do, medicagao,
fisioterapia e muitas vezes tendo que se deslocar para os centros especializados, acarretando

em dedicacdo e privagdo de outras atividades:

“Tal horario, tal horario, tal horario, ai tu tem aquilo muito fechado,
entdo se adaptar com essa questdo dos horarios” (E1).



“Entdo a gente entende que é necessario pra ela, saimos daqui fazendo
de 6/6h, no caso 4 vezes por dia, 6h da manhd, meio-dia... pelo amor
de Deus, entdo desde junho eu sempre to cuidando muito regrado o
horario dela tudo certinho” (E4).

A restricdo de horarios e a obrigatoriedade de cumprir determinados cuidados a
crianca/adolescente dependente de tecnologia faz com que o convivio e cuidado a outras
pessoas da familia torne-se restrito. A dificuldade de conciliar horarios e as implicagdes que
acarretam a ndo realizacdo de procedimentos, faz com que os pais/cuidadores sintam-se
culpados, seja por deixar de cuidar de outros membros da familiaou da crianca/adolescente

dependente de tecnologia.

“So que foi um momento de familia, meu irmdo foi embora, e deixou o
filho, ai eu tavacuidando dele, sai de manha buscava de tarde meu
sobrinho, ai acabou ficando alguns horarios da H. sem fazer, entdo a
gente entende que ¢ necessario pra ela...foi esse momento que deu
infecgdo urinaria, por dois dias que eu sei que eu deixei a desejar da

minha parte” (E4).

Os pais/cuidadores sdao incansaveis na busca pelo bem-estar ¢ manutencao da vida da
crianga/adolescente dependente de tecnologia. O zelo e a dedicacao para seguir as orientagdes
dos profissionais de saide e dar melhores condigdes de vida a elasacarretam alteragdes do
cuidar de si, tanto noa aspectos fisicos como emocionais como fisicas, como, por exemplo, a

privac¢ao do sono:

(g3 . . ~ . . .
Primeiro momento com o T., eu ndo dormia assim, a gente dormia
e acordavacom aquele susto assim” (E4).

Além da reorganizacdo de papéis sociais, a permanéncia da crianga/adolescente
dependente de tecnologia em domicilio requer adaptagdes estruturais. A dependéncia gera
limitagdes e com isso a necessidade de materiais e estruturas diferenciadas para atender as
necessidades das mesmas. A desospitalizacdo requer a transformacao da casa com a inser¢ao
de componentes hospitalares e reorganizacao dos ambientes priorizando a crianga/adolecentes

dependente de tecnologia:

“Dai foi onde eu troquei meu quarto, coloquei a cama de casal pro



quarto dela, botei o ber¢o também e desde entdo ndo deu mais
problema” (E4).

A rotina da familia da crianca/adolescente dependente de tecnologia requer adaptagdes
constantes, seja em ambiente domiciliar e/ou hospitalar. O membro familiar responsavel pelo
cuidado, geralmente a mae, precisa dedicar seu tempo a ela e muitas vezes estdo sozinhas nesse
cuidado. A reorganizagdo da familia perpassa questdes materiais, € € necessario readaptar
papéis, sentimentos, horarios e finangas e tudo isso gera um desgaste do cuidador.

“Agora, quando eu fui pra casa, ndo té exagerando, ndo se é porque a
gente vé que ela precisava mesmo, de 30 a 50 aspiragdo por dia, por
dia, noite tudo” (E4).

“Eu lembro que uma vez a gente ficou, das ultimas vezes, a gente
chegou a ficar 11h aqui em trabalho de recolocagdo de sonda” (ES).

“Hoje em dia eu que limpo sozinha a traqueo dele, eu que seguro, eu
faco tudo sozinha sabe, o pai dele trabalha o dia todo né” (E11).

O lidar com o dispositivo tecnologico

O tempo de internacdo das criancas/adolescentes dependentes de tecnologia muitas
vezes ¢ prolongado, permanecendo um longo tempo no hospital até a saida para casa, pela
primeira vez. Durante a internagao os pais/cuidadores sao preparados para realizar os cuidados
basicos e com o dispositivo tecnologico em ambiente domiciliar.

A realizacdo de alguns cuidados mostra-se como dificil, gerando medo e inseguranca
aos pais/cuidadores, em especial considerando que a realizagdo destes procedimentos nao fazia
parte de sua rotina. Por outro lado, evidenciam que buscam superar seus dos proprios temores
em beneficio dos filhos:

“Ai quando veio a gastrostomia, eu lembro que apareceu mais
duvidas, foi um pouco mais complexo assim da gente pode nos
adaptar” (E1).

“Aspiragcdo que é uma coisa que eu ndo gosto, é desconfortavel,
machuca, eu ndo gosto, mas eu fago” (E2).

“A gente se apavorava né, depois vai entrando na rotina, a gente vai
criando nosso jeitinho da gente fazer” (E4).

“Toda a vida era uma dificuldade, gracas a Deus, como tudo a gente
faz né, tudo o que tu vai fazendo, o que tiver vontade, tu vai aprendendo

e vai fazer o melhor né, o dia-a-dia é diferente” (ES).

“Tipo de aspira, e tipo de dar rolha, o negocio era rolha, o medo era



dar rolha, que o que eu ia fazer, mas assim foi de boa” (E12).

Os pais/cuidadores precisam aprender a desempenhar um papel que primordialmente ¢
dos profissionais de saude e para isso também precisam superar seus proprios temores. Toda a
familia anseia estar com a crianga/adolescente em casa, porém o momento da alta hospitalar
também gera duvidas e ansiedade frente aos novos papéis que os pais/cuidadores terdo que
desempenhar. Quando questionados se estavam preparados para realizar os cuidados em casa

apods as orientagdes, as maes relataram sentir medo e inseguranca.

“Mas eu tava um pouco insegura, claro que aqui qualquer ocorréncia
tem um médico pra te auxiliar, em casa ndo... mas dai fomos com a cara
e com a coragem” (E4).

“Dai a gente teve bastante medo, por que como a parte dele foi
respiratoria, a parte respiratoria, meu Deus, apavorava no comego,
agora a gente ndo tem mais medo” (E7).

’

“Mais ou menos, preparada a gente nunca tda, mas vamo aprendendo’
(E10).

“Ndo, a gente sempre fica com medo, muito medo” (E11).
“Assim, preparada, preparada, eu ainda tinha medo né” (E12).

“Porque eu sofri muito assim dessa parte da adaptacdo, por que uma
coisa é estar dentro do hospital igual eu tava com ela e tu ir pra casa e
tu ter esse cuidado e ndo ter o conhecimento é bem complicado” (E14).

O treinamento realizado pela equipe de saude durante o periodo de internagdo tem papel
fundamental no sucesso da desospitalizagcdo. Os pais/cuidadores necessitam de toda informagao
possivel para que se sintam seguros. O cuidado diario, a rotina em ambiente domiciliar, a
manipulagdo do dispositivo tecnologico, conhecer suas potencialidades e descobrir qual a
melhor maneira de realizar o cuidado ¢ algo que leva tempo e por isso deve ser iniciado o quanto
antes durante a hospitalizacdo. De uma maneira geral, as maes e avos verbalizaram que no
momento de levar a crianga/adolescente para casa se sentiam preparados, mas que no dia a dia
conseguiram superar as dificuldades e adequar os cuidados a crianga/adolescente dependente
de tecnologia:

“«“

oi uma dificuldade bem grande no comeco, mas agora é bem
tranquilo’ (E2).

“Depois assim, na rotina, no dia a dia, como aquela questdo de dirigir



né, vocé faz acarteira e fico meio assim, ai vocé vai aprendendo com

o dia, vai pegando pratica, aitiro de letra hoje’ (E4).
O fato de estar com a crianca/adolescente dependente de tecnologia no ambiente
domiciliar implica em realizar cuidados complexos e enfrentar situagdes adversas. Realizar
procedimento de forma errada, causando prejuizo a saide ou de ndo conseguir reagir em

situagdes com potencial risco a crianga/adolescente gera inseguranga ¢ medo:

“E 0 medo de fazer algo de errado que possa prejudicar a vida da nossa
filha’ (ES).

Algumas intercorréncias durante os cuidados de rotina foram relatadas, sendo destacado
o deslocamento dos dispositivos tecnologicos, a gastrostomia e a traqueostomia. Pode-se
perceber através das falas que as participantes receberam orientagdes sobre as possiveis
intercorréncias, porém nao sabiam como iriam reagir, pois a maioria nao tinha realizado o

procedimento na pratica e com isso tinham receio de ndo realiza-lo de forma correta.

“Preparada eu ndo t6, so que eu ndo vou deixar ela morrer na minha
frente sem fazer nada, mas pelo menos eu vou tentar, se acontecer

alguma coisa, culpada eu ndo vou me sentir, sabendo que eu tentei”
(E10).

Por outro lado, pode-se observar nas falas que através do treinamento recebido pelo

profissional de saude, os pais/cuidadores passaram a realizar os cuidados com mais seguranga.

“Ela (médica) falou que poderia acontecer, pra mim sempre guardar o
antigo e ndo deixar o orificio (gastrostomia) fecha, sempre prevenir.
Entdo na mesma hora eu troquei” (E6).

“A gente teve instrucdao da bomba (bomba de infusdo), entdo acredito
que nos explicaram bem, no dia que nos deram a bomba, pra como
manusear o equipo, e encaixar na gastro, acho que a bomba nos
facilitou muito, o hospital ter nos emprestado, assim até pra dormir
tranquilo” (E1).

“Eu acho que foi tudo passado, sobre o cuidado da traqueo né, que ele
Jja ficou varias vezes roxo, ndo foi nem a primeira, nem a segunda, nem
a terceira, varias vezes, ai a gente acabou ambuzando, tudo que
ensinaram pra gente, que a gente aprendeu la na escola (UFSC) e aqui,
ambuzar, se acontecer de ficar roxo ambuzar, pra ir oxigénio pra ele,
que ta obstruido, fechado ali né, deu tudo certinho assim” (E11).

O sucesso da desospitalizacio e da realizacdo correta do cuidado com a



crianca/adolescente e os dispositivos tecnologicos em ambiente domiciliar estd diretamente
ligada as orientacdes fornecidas pelos profissionais de satide. Assim, os profissionais de satde
que assistem a crianca/adolescente dependente de tecnologia esua familia devem estar aptos a

fornecer orientagdes de forma clara e segura.

As articulag¢des com o sistema de saude

As criancgas e adolescentes dependentes de tecnologia necessitam de uma gama de
profissionais e instrumentos para permanecerem no domicilio. Paraaalta hospitalar € necessario
que a familia tenha em maos todo o material necessario para realizar o cuidado, desde a dieta,
medicamentos, sondas, oxigénio e ventiladores mecanicos. No Brasil, o Sistema Unico de
Saude fornece os materiais para uso domiciliar, porém nem todos estdo disponiveis em unidades
basicas de saude e da mesma forma, algumas familias desconhecem os seus direitos € como
conquista-los.

A burocracia para o requerimento dos materiais ¢ um dos empecilhos na alta hospitalar
e muitas vezes os pais/cuidadores acabam comprando os equipamentos, o que acarreta em
sobrecarga financeira as familias. Uma das participantes relatou que a crianca faz uso de sonda

nasogastrica ha quatro meses € nao tem o fornecimento dos materiais necessarios:

“O leite dela até hoje ndo ganhou, ela ta vivendo so de doagdo, dai a
sonda, nada no postinho tem” (ES).

O servigo social do hospital ¢ dos municipios desempenha papel fundamental no
processo de desospitalizagdo e continuidade do cuidado/tratamento das criangas/adolescentes
dependentes de tecnologia. Através dele € possivel conhecer a realidade das familias, saber se
a alta hospitalar ¢ possivel e como podemos minimizar as dificuldades enfrentadas por eles.

A alta hospitalar da crianga/adolescente dependente de tecnologia nao significa que ela deixard
de necessitar de suporte profissional mas a continuidade do tratamento passa a ser em ambiente
domiciliar. Nas falas fica evidenciado a importincia da contra-referéncia aos municipios de

origem da familia.

“Quando a gente foi pra casa que a prefeitura disponibilizou uma
fisioterapeuta, ainda ela foi especifica na parte respiratoria” (E4).

Os cuidados a crianga/adolescente dependente de tecnologia muitas vezes € visto como

restrito a atengdo terciaria, porém em ambiente domiciliar é necessario que a ateng¢do primaria



esteja preparada para acolher as demandas dessas familias. Entretanto, o que as participantes

relatam é a falta de conhecimento e acolhimento fora do ambiente domiciliar.

“Porque na minha cidade ninguém entendia nada de traqueo, ndo
adiantava nem levar porque eles ndo faziam nem questio” (E12).

“Porque eu sempre trago ela pro infantil, mas as vezes eu penso, se é
uma queda de pressdo, alguma coisa, talvez ndo tem, mas a H. é infantil
ou entdo nao tem, porque UPA ndo da certo, o SAMU ndo da certo”
(E4).

“Diz que a nossa referéncia é tudo pra cda (HIJG), pra vir fazer, entdo
ndo tem como eu deixar ela com uma sonda trancada em Lebon Regis”
(E10).

“Como a gente mora em Tijucas e no hospital eles ndo passam de jeito
nenhum” (E14).

A atencdo primaria a saude ¢ o primeiro contato do usuario com o sistema, ¢ através
dele que sdo realizados todos os encaminhamentos das demandas e necessidades da
crianga/adolescente dependente de tecnologia, ou seja, ¢ o ponto de origem do processo de
cuidar. Portanto ¢ necessario que antes da alta hospitalar seja realizado o primeiro contato da

familia com sua equipe de referéncia.

“Mas eu preciso da entrada pelo meu posto e meu posto ndao voltou
ainda, porque seria primeiro retorno dela coma nutri¢do aqui né
pradai eles chegar numa conclusdo” (E4).

Evidencia-se a importancia da articulacdo entre os diferentes niveis de atengdo e o
fortalecimento do vinculo entre os profissionais da saude e a familia para possibilitar o preparo
dos cuidadores ¢ a continuidade do atendimento, com intuito de diminuir reinternagdes.
Verbalizam que os profissionais de satde da aten¢@o basica buscam ajudé-los, porém por se

tratar de uma demanda nova, ainda ndo tem familiaridade e necessitam de aporte técnico-

cientifico:
“Eles (equipe UBS) aprendeu tudo com nds, eles disseram que ndo
tinham nem idéia do que era uma traqueo, uma sonda, o que usava, o
que deixava de usar” (E7).

Discussao

A experiéncia dos pais/cuidadores no cuidado de criangas e/ou adolescentes



dependentes de tecnologia configura-se em um grande desafio que perpassa a realizacdo de
procedimentos e a necessidade de conhecer a singularidade de cada familia e construir juntos
estratégias para o estar em casa.

Os desafios para a familia iniciam no momento de ser informada sobre o diagndstico,
no qual os sonhos para aquela crianga/adolescente precisam ser readaptados para a nova
realidade e com isso surgem sentimentos negativos que precisam ser superados. Assim, os
profissionais de saude precisam ter sensibilidade e acolher as demandas da familia (FREITAG;
MILBRATH; MOTTA, 2020).

Imediatamente ap6s o desvelar do diagnostico as familias, estas ja comecam a ser
preparadas para o cuidado e muitas vezes recai sobre a mae a “obrigacdo” de cuidar. Assim, a
familia precisa, além de superar a noticia do diagndstico, aprender novas habilidades, o que
pode gerar inseguranca e dificultar o processo de cuidar. E necessario que o profissional de
saude tenha habilidades e aten¢do diferenciada a essas familias, para que juntos possam superar
as adversidades e garantir o cuidado adequado a crianga/adolescente dependente de tecnologia
(PIMENTA et al., 2020).

A transicao do cuidado para o ambiente domiciliar requer a adaptagdo de toda aestrutura
familiar, com a necessidade de desempenhar novos papéis. Desta foram, além de ser mae, ¢
também cuidadora e responsavel pela manuten¢do da vida, realizando novas atividades e
abdicando de outras, que traz consigo uma variedade de sentimentos (FLORENCIO;
CERQUEIRA, 2021).

O cuidado com a familia e a realizacdo de atividades domésticas socialmente esta
vinculado a figura feminina, o que foi evidenciado nesta realidade e estd em conformidade com
outros estudos, ou seja, a mae torna-se principal cuidadora e detentora do conhecimento a
crianca/ adolescente dependente de tecnologia (OKIDO et al., 2016).

O cuidar no domicilio geralmente ocorre de forma abrupta e inesperada e exige da
familia, e em especial, da mae, rearranjos ndo s6 na rotina didria, mas também nas expectativas
criadas sobre o filho (SANTOS; MINAYO, 2020).

O processo de desospitalizagdo nem sempre ocorre de maneira sistematizada, o
aprendizado pode ocorrer em horas ou em dias e nem sempre recebe a supervisdo profissional
adequada, o que pode acarretar na inseguranca do cuidador familiar (PIMENTA ef al., 2020).

Exercer cuidados ditos complexos, que normalmente sdo realizados por profissionais
de saude, exige dos cuidadores a aquisi¢do de novos conhecimentos e habilidades. Por outro
lado, muitas vezes os cuidadores mostram um despreparo para a continuidade do cuidado, mas

que, no decorrer do tempo, conseguem superar as expectativas e tornam-se profundas



conhecedoras das necessidades do seu filho (GOMES et al., 2017).

Diante de tantas exigéncias pode-se observar a sobrecarga do cuidador, com privagdo
do sono, abandono do emprego e atividades de lazer pode acarretar no adoecimento dos
mesmos, assim como constatado em outros estudos (BRITO et al., 2019; OKIDO et al., 2016).
Da mesma forma, Bossa et al., (2019), identificou que alguns dispositivos tecnolégicos, como
o uso de traqueostomia, restringe o convivio social devido as dificuldades do cuidado fora de
casa e o medo do preconceito, isolando do convivio com a sociedade e fragilizando ainda mais
esta familia.

A falta de suporte em suas cidades de origem mostrou-se uma realidade corroborando
com um estudo realizado na Bahia que mostra que a necessidade de deslocamento das familias
para grandes centros e atendimento especializado dificulta a integralidade do cuidado e
permanéncia no domicilio (SILVA et al., 2020).

Observou-se a importancia da atengdo primaria no suporte para as familias frente as
demanda de cuidado da crianga/adolescente dependente de tecnologia. Porém, o suporte para
este cuidado na atengdo primaria ainda ¢ incipiente, sendo muitas vezes percebido como
exclusividade da atengdo tercidria. A capacitacdo dos profissionais e organizacao dos sistemas
de satide ¢ uma necessidade para garantir o cuidado integral as criancas/adolescentes
dependentes de tecnologia (TAVARES et al., 2021).

Outro aspecto relevante ¢ a situagdo financeira dessas familias, uma vez que um dos
membros necessita dedicar seu tempo exclusivamente ao cuidado da crianga/adolescente e este
demanda de um gasto maior com despesas médicas, medicamentos e insumos. Apesar de
existirem programas como o Beneficio da Prestacio Continuada, muitas vezes este ndo ¢
conhecido pelas familias, que se mantém com dificuldades, acarretando em um desgaste maior
(BOSSA et al., 2019).

Em seu estudo com maes de criancas dependentes de tecnologia, Okido et al., (2016),
enfatiza a importancia dos grupos de apoio, em que as mae sentem-se reconhecidas e
compreendidas. Durante as entrevistas pode-se observar que os cuidadores buscam apoio e
informagao em outras familias que compartilham das mesmas historias de vida, assim os grupos

de whatsapp mostraram-se importante fonte para a troca de conhecimento, experéncias e apoio.

Consideracoes finais
O cuidado domiciliar a crianga/adolescente dependente de tecnologia ¢ complexo e
exige grandes mudangas na estrutura familiar. Muitos sdo os desafios enfrentados pela familia

e o profissional de saude precisa ter um olhar além da doenca e dos artefatos tecnologicos.



Para a alta hospitalar e permanéncia no domicilio ¢ necessario o engajamento de dos
profissionais de saude das diferentes equipes, seja no hospital, na atencdo bésica e na contra-
referéncia com o municipio de origem. Faz-se necessario que haja a troca de informagodes
constante entre estas equipes de satde e a inclusdo do familiar em todo o processo.

As dificuldades do sistema de satide nas diferentes regides precisam ser identificadas,
a fim de buscar solugdes para qualificar o atendimento integral a crianga/adolecente dependente
de tecnologia e familia.

A desospitalizagdo das criancas/adolescentes dependentes de tecnologia ainda ¢

recente e carece de estudos para o melhor entendimento e visibilidade das reais necessidades.
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5.3 PRODUTO: Capacitacio com o uso de simulacio de baixa fidelidade para

cuidadores de criancas e adolescentes em uso de gastrostomia

Apresentaciao

As criangas com necessidades especiais de saide compde um grupo que necessita de
acompanhamento profissional continuo em decorréncia das condi¢des cronicas de saude
(RIBEIRO et al., 2022). Dentre estas criancas existem aquelas denominadas de dependentes de
tecnologia, que se caracterizam pela dependéncia de dispositivos tecnolégicos e/ou
farmacologicos indispensaveis a sobrevivéncia (DRUCKER, 2007).

Os avangos tecnologicos tém gerado mudangas no cuidado da crianga/adolescente
dependente de tecnologia, ou seja, o cuidado que era realizado no ambiente hospitalar, passa a
ser realizado no domicilio e pela familia. Este novo cenario exige dos familiares um preparo e
orientagoes adequadas para a continuidade do cuidado, que muitas vezes envolvem
procedimentos técnicos complexos. Neste contexto, ¢ essencial a atuacdo dos profissionais de
saude, em especial, do enfermeiro, desempenhando educagdo em saude.

Nos dias atuais, o processo educacional no ambito da satide tem incorporado métodos
inovadores para gerar conhecimentos e saberes (OLIVEIRA; PRADO; KEMPFER, 2014).
Neste ambito se encaixa a simulagdo, enquanto uma estratégia educacional inovadora, em
especial no contexto das condigdes cronicas de saude.

O uso da simulagdo ¢ uma das tecnologias disponiveis aos enfermeiros para a realizagao
de capacitacao e/ou treinamento de pais/cuidadores de criangas e adolescentes dependentes de
tecnologia. A simulacdo possibilita o aprendizado de novas habilidades em um ambiente

seguro, controlado e livre de risco (SILVA et al., 2020).

Desenvolvimento

A construcao da capacitagdo baseada em simulacdo de baixa fidelidade para cuidadores
de criangas e adolescentes dependentes de tecnologia foi realizada em trés etapas, sendo elas:
identificacdo de criancas e/ou adolescentes dependentes de tecnologia no servigo; entrevista
com pais e/ou cuidador de criangas e/ou adolescentes dependentes de tecnologia e revisdo de

literatura.



Primeira etapa: Identificacdo das Criancas e Adolescentes Dependentes de Tecnologia no
servico
Foi realizado uma busca ativa nos prontuarios eletronicos das criancas/adolescentes

atendidos no ambulatério da especialidade de cuidados intermediarios entre os anos de 2016 ¢
2019. Tal periodo foi estabelecido desde a criagdo do atendimento desta especialidade até o

inicio da pandemia de COVID-19, quando os atendimentos sofreram alteragdes.

Foram avaliados 284 prontudrios e ap0s a leitura dos mesmos, foram incluidas no estudo
244 criangas e adolescentes. O motivo de exclusdo de 40 pacientes ocorreu em decorrencia dos
mesmos nado pertencerem aespecialidade do estudo. Foram levantadas as seguintes informagdes
dos pacientes: numero de prontuario, idade, municipio de origem, diagnostico principal,
comorbidades, medicacdes utilizadas, dispositivos tecnolégicos utilizados, tipo de dieta e

cuidador principal.

A busca em prontudrio nos trouxe a visibilidade dos dispositivos utilizados pelas
criangas e adolescentes dependentes de tecnologia do hospital em estudo. Das 244 criancas e
adolescentes selecionadas para o estudo, pois possuiam condigdescronicas de saude, 183
utilizavam um ou mais dispositivos tecnoldgicos para manuten¢ao da vida. Os dispositivos
foram cateterismo intermitente limpo (CIL),colostomia, derivagdo ventriculo-peritonial (DVP),
derivacdo ventricular externa (DVE), ileostomia, jejunostomia, marcapasso, oxigenoterapia
(02), sonda nasogastrica (SNG), sonda nasojejunal (SNJ), traqueostomia, ventilagdo mecanica
(VM) e gastrostomia. Concluiu-se que o dispositivo mais utilizado ¢ a gastrostomia, com
56,3% das criangas e adolescentes dependentes desta tecnologia e, com isso, passou aser o

objeto de estudo para a criagao da capacitacao.

Esta etapa foi importante para identificar uma demanda de cuidado, de acordo com o
dispositivo tecnologico mais utilizado pelas criancas/adolescentes dependentes de tecnologia
do servico e direcionar a construgdo da capacitagdo. A partir do levantamento de dados das 244
criancas/adolescentes, identificou-se que o dispositivo tecnoldégico mais utilizado foi a
gastrostomia.

De acordo com Goes e Cabral (2017), a gastrostomia ¢ um dos dispositivos tecnologicos
utilizados pelas criancas/adolescentes dependentes de tecnologia. O uso da gastrostomia ¢ um
dos recursos disponiveis para garantir o suporte adequado de nutrientes as criangas/adolescentes
com dificuldades de alimentagado oral,diminuindo assim risco potenciais de complicagdes como
desnutri¢do e broncoaspiragdo (PAGE et al.,, 2019). A gastrostomia fornece nutricdo enteral, ou

seja, ¢ inserido um tubo diretamente no trato gastrointestinal - no estdmago a gastrostomia, ou



no intestino a jejunostomia, ou ainda gastrojejunostomia com a inser¢ao pelo estdmago ¢ uma
extensao até o intestino (FARRAG et al., 2019).

A gastrostomia ¢ o método mais indicado para a alimentagdo enteral de longa duragao,
por ser de facil realiza¢do, com intervalo curto para o inicio da dieta e com isso a alta precoce
(SEZER; OZDEMIR; SENOL, 2020). O dispositivo degastrostomia ¢ um modelo seguro de
alimentagdo, porém a realizagdo dos cuidados emambiente domiciliar pelo familiar/cuidador
pode ser considerado complexo, uma vez que abrange conhecimentos especificos do
profissional de saude (CALDAS et al., 2019).

Caldas et al., (2019), destaca que as criangas/adolescentes que utilizam gastrostomia
muitas vezes passam despercebidas pelos servigos de saude, pois inexistem dados estatisticos

dessa populacdo e, consequentemente, estes pacientes carecem de atencao.

Segunda etapa: Entrevista dos pais e/ou cuidador da crianca/adolescente dependente de
tecnologia

Nesta etapa foi realizada entrevista semi-estruturada com 14 pais e/ou cuidador
dependente de tecnologia, sendo 12 maes e duas avos. Os critérios de inclusdo estabelecidos
foram: estar acompanhando a crianca e/ou adolescente dependentes de tecnologia na internacao
e/ou em atendimento ambulatorial e realizar os cuidados no domicilio e os critérios de exclusao
foram: pais e/ou cuidadores que realizam os cuidados com dispositivo tecnolégico no domicilio
com o tempo inferior ou igual a um (1) més.

As entrevistas foram realizadas nos meses de janeiro a marco de 2022, de forma
individual, durante o acompanhamento ambulatorial e/ou internacdo, sendo gravadas em
formato de 4dudio MP3 e posteriormente transcritas. Seguiram um roteiro (Apéndice B)
constando de duas partes: a primeira com dados da identificacdo dos participantes e a segunda
com questdes norteadoras, destacando: quais os desafios que surgiram para cuidar da
crianga/adolescente diante da necessidade especial de saude? Quais as orientagdes que nao
foram repassadas que vocé considera importante? E o que poderia ajudar nesse tipo de cuidado.
Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Os dados foram
analisados pela andlise tematica proposta por Minayo (2014).

Os principios éticos da pesquisa envolvendo os seres humanos, conforme a Resolugdo
466/12 (Brasil, 2012) foram respeitados. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da referida instituicdo e obteve parecer favoravel, sob o CAAE
53132421.8.0000.5361. Para assegurar o anonimato dos participantes, os dados foram

codificados pela letra E de entrevista, seguida de numeral ardbico, conforme a ordem em que



foram realizadas.
Terceira etapa: Revisao de literatura

Foi realizada uma revisao narrativa. Este tipo de revisdo argumenta o progresso de uma
tematica especifica do ponto de vista teorico e que nelas ha a coleta de buscas publicas no meio
cientifico e, em seguida, uma andlise critica pessoal do autor (DEPOLITO et al., 2020). Para
responder a seguinte pergunta de pesquisa: Quais os cuidados com o dispositivo de gastrostomia
em ambiente domiciliar? Foram realizadas pesquisas sistematizadas nas seguintes bases de
dados Scielo e Pubmed, utilizando os Descritores em Ciéncia da Saude (DECS): gastrostomia
e cuidados, nos idiomas em portugués, espanhol e inglés utilizando o operador booleano and.
Ministério da Saude, Sociedade Brasileira de Nutri¢do Parenteral e Enteral

Para selecdo dos estudos foram definidos como critérios de inclusdo: estudos
relacionados cuidados com o dispositivo de gastrostomia, publicados nos ltimos 5 anos, no
periodo de 2017 a 2021, nos idiomas portugués, inglés e espanhol, disponiveis na integra e
gratuitamente e como critérios de exclusdo: artigos duplicados, relatdrios, pesquisas de opinido,
livros, cartas ao leitor, trabalhos apresentados em seminarios, congressos € conferéncias.
Também foram incluidos nesta revisdo materiais do Ministério da Saude, da Sociedade
Brasileira de NutricdoParenteral e Enteral e da Sociedade de Estomoterapia.

Foram encontrados 21 artigos na Scielo e 833 na Pubmed. Apds a leitura do resumo
foram selecionados 6 na base Scielo € 26 na base Pubmed. Apos a leitura na integra foram
selecionados 7 artigos. Os estudos de uma maneira geral apresentam alguns achados
importantes sobre cuidados com o dispositivo de gastrostomia.

O estudo de Rodrigues et al., (2020), realizado com cuidadores de criancas com
gastrostomia e especialistas na 4rea e teve como objetivo descrever o processo de construcao e
validacdo de uma cartilha educativa direcionada a cuidadores de criangas com gastrostomia. O
estudo mostra as etapas para a construgao de uma cartilha e aponta os topicos necessarios para
capacitacdo de cuidadores, sdo eles: O que ¢ uma gastrostomia, conhecendo a sonda de
gastrostomia, cuidados na alimentagdo; cuidados na administragdo das medicacdes; cuidados
no banho; cuidados com a pele; granuloma; dermatites; infec¢ao; saida acidental da sonda; troca
da sonda; atividades da crianga com gastrostomia.

Ribeiro et al., (2022), realizou estudo com dez cuidadoras de criangas com gastrostomia
em cuidado domiciliar e elencou os cuidados realizados por eles. Foram levantadas as seguintes
categorias: A rotina de cuidados com a sonda de gastrostomia no domicilio”; “O cuidado com
a gastrostomia/estoma” e “A rotina de cuidados referentes a alimentacdo e medicacdo em

crianga com gastrostomia no domicilio”. Foram descritas a rotina de cuidados durante o banho,



alimentac¢do, medicagdo e limpeza do 6stio, limpeza das seringas.

Em seu estudo Caldas et al., (2019), realizou estudo com a participacao de dez familias
que realizavam cuidados com a gastrostomia de criangas até 12 anos. O estudo contou com uma
dindmica e entrevista que serviram de base para a constru¢do de uma cartilha que continha os
seguintes topicos: O que ¢ a gastrostomia? Para que serve uma gastrostomia? Por quanto tempo
a crianga vai ficar com a gastrostomia? Ele (a) vai deixar de comer pela boca? Como deve ser
preparada a dieta para a crianga gastrostomizada? Como a dieta ¢ oferecida a crianca com
gastrostomia? Como realizar a limpeza do tubo de alimentacao? Quando fazer a troca do tubo?

O estudo realizado por Lima et al., (2018), também se refere a constru¢do de um manual
de cuidados com gastrostomia em criangas. Foi realizado levantamento bibliografico,
construgdo e validacdo com juizes expertas da area. O manual foi composto por 8 capitulos:
Oque ¢ gastrostomia?; Quando a gastrostomia ¢ indicada?; Cuidando da gastrostomia em casa;
Cuidados na administragdo de alimentos e medicacdo; Cuidados diarios com a pele
perisostoma; Situagdes de emergéncia com a gastrostomia, o que fazer?; Mitos e verdades;
Equipe Multiprofissional.

Viana et al., (2018), analizou o uso da roda de conversa roda de conversa como
estratégia de educacdo em saude no preparo de alta hospitalar dos familiares de criangas com
dispositivos tecnolégico e identificou as duvidas dos familiares de criangas com necessidades
especiais de saude quanto aos cuidados domiciliares relacionados aos dispositivos tecnologicos.
Participaram do estudo seis familiares; no primeiro momento, foi realizada uma entrevista, com
o intuito de caracterizar os participantes e as duvidas referentes ao manuseio do dispositivo
tecnologico (gastrostomia e traqueostomia) onde foram identificadas duvidas referentes a
aspiracao, troca de canula da traqueostomia administra¢ao de dieta e volume para insuflar o
cuff da gastrostomia. Em um segundo momento; foi realizada uma roda de conversa que
contava com um boneco com os dispositivos tecnologicos acoplados, onde os participantes
puderam manusear e trocar experiéncias. O estudo constatou que a roda de conversa ¢ uma
estratégia muito Util para o preparo na alta hospitalar de cuidadores de criangas que utilizam
dispositivos tecnologicos.

O estudo de Nobrega et al., (2018), foi realizado com seis cuidadores de criangas com
gastrostomia através de uma entrevista que buscou identificar as vivéncias maternas no cuidado
a crianca gastrostomizada e refletir sobre a atuagdo da equipe multiprofissional frente as
demandas de cuidado identificadas. Todas as maes entrevistadas demonstraram as dificuldades
vivenciadas com o cuidado domiciliar, desde a limpeza, administracio de dieta e

medicamentos, bem como complica¢des, como a saida do tubo de gastrostomia. Algumas maes



referiram que durante a internacdo ndo realizavam os cuidados e, somente em casa, se
depararam com situacdes adversas, outras enfatizaram a importancia do acompanhamento
profissional e a adequada instru¢do antes da alta. O estudo constatou que ha problemas durante
o processo de desospitalizagdo que pode ocasionar reinternagdes e complicagdes as criangas, e
identificou o papel do enfermeiro para qualificar este atendimento.

Alsunaid et al., (2020), realizou uma revisdo de literatura e trouxe os cuidados com
traqueostomia e gastrostomia. Os cuidados com gastrostomia abrangem os tipos de
gastrostomia, cuidados com o tubo imediatemente apds a colocagdo, alimentagdo e
administracdo de medicamentos, a verificacdo do volume do residuo gastrico, complicagdes
como sangramento, extravazamento pelo orificio, infeccdo, granuloma, sindrome do para-
choque enterrado, obstru¢do, saida acidental e a retirada da gastrostomia.

A partir destas trés fontes, etapas 1, 2 e 3 da pesquisa, foram organizadas guias clinicas
para orientagdo da capacitacao com o uso de simulagdo de baixa fidelidade para cuidadores de
criangas eadolescentes em uso de gastrostomia. Os assuntos foram divididos em quatro guias
clinicas, sendo elas: Conhecendo o dispositivo de gastrostomia e sua indicagdo; cuidados
basicospara manutengdo do dispositivo; cuidados para administracdo de dieta e medicamentos
e complicagoes.

Foi adotada esta disposi¢cdo para que possa ser realizada com cuidadores em diferentes
niveis de conhecimento, mesmo antes do dispositivo ser colocado, podem e devem ser
abordados para que conhecam a gastrostomia e, antes da alta hospitalar, saibam quais as

possiveis complicagdes e comoproceder.

Resultados e Discussao

Nas entrevistas com os familiares/cuidadores foram analisadas as duvidas e problemas
que tiveram na manipulagdo dos dispositivos em ambiente domiciliar, a fim de procurar
soluciona-las com a criagao da capacitacao.

Apos esta andlise a capacitacdo foi dividida em: Conhecendo o dispositivo de
gastrostomia e sua indicacdo; cuidados basicos para manutengdo do dispositivo; cuidados para

administracdo de dieta e medicamentos; e principais complicagdes que serdo abordados abaixo.

Conhecendo o dispositivo de gastrostomia

Uma das queixas levantadas pelos pais/cuidadores durante a entrevista foi ndo conhecer

o dispositivo. Eles relatam que conhecem, do dispositivo, somente o que estd externo ao corpo,



desconhecendo a parte que estd dentro do estomago. Muitas vezes, realizam o procedimento

errado por ndo conhecerem o funcionamento do dispositivo.

“A gente ndo tinha no¢do do buraquinho final la, é bem diferente do
botton, entdo assim, tinha remédio que normalmente a gente passava e
era tranquilo, hoje a gente deixa a marinar(diluir) muito mais quando
era na Foley” (E1).

Em consonancia, Nobrega et al., (2019), em estudo realizado com seis maes de criangas
gastrostomizadas, concluiu que o medo e a falta de habilidade sdo decorrentes da falta de
informagao do funcionamento do dispositivo pelos familiares/cuidadores.

E necessario fornecer ao familiar/cuidador todo o conhecimento acerca do dispositivo.
O fato de conhecer qual ¢ o material utilizado, de ter nog¢des basicas de como € o funcionamento
e de como ele esta inserido no organismo ¢ de grande importancia para prestar os cuidados da
forma adequada (ALSUNAID et al., 2020).

O preparo do familiar/cuidador deve ser iniciado o quanto antes, desde omomento da
internagdo e os profissionais de saude, em especial o enfermeiro, deve estar atento e
desenvolvendo acdes educativas que venham a fortalecer o cuidado, diminuindo a ansiedade e
assim promovendo um planejamento adequado para a alta hospitalar (VIANA et al., 2018).

A simulacao ¢ um ambiente livre de riscos, no qual ¢ possivel demonstrar diversos
procedimentos. Também ¢ um local onde o familiar/cuidador pode ver como a gastrostomia
esta inserida, como ela é fixada e manusear sem causar danos. Estudo realizado com 15
cuidadores de criangas com necessidades especiais de satde no sul do pais demonstrou como a
simulagdo auxilia no enfrentamento do medo e ansiedade, tornando o cuidador mais confiante
para realizar os cuidados e assim diminuindo as chances de impericia (SILVA et al., 2020).

Através destes achados foi criada a primeira guia clinica que consiste em demonstrar ao
familiar/cuidador o dispositivo de gastrostomia e como ele estd inserido e fixado na

crianca/adolescente.



Manual Para Capacitacio de Pais/Cuidadores de Criancas e Adolescentes em uso de

Gastrostomia Com o uso de Simulacio de Baixa Fidelidade

Tema proposto — Conhecer o dispositivo e indicagdes da gastrostomia.

Publico-alvo: pais/cuidadores de criancas e adolescentes em uso de gastrostomia.

Objetivos de aprendizagem Geral: Conhecer o dispositivo de gastrostomia, como 0 mesmo ¢é
inserido e quais suas indicagdes.

Especificos: Conhecer o mecanismo de fixacdo da gastrostomia (balonete);

- Como verificar se o balonete estd com a quantidade certa de agua;

- Conhecer quais as indicagdes de gastrostomia;

Marcos de competéncia: Conseguir descrever e executar os cuidados com o balonete;
Identificar porque a crianga/adolescente necessita do dispositivo de gastrostomia.

Duracao do cenario: 10 minutos.

Fidelidade do cenario: (X) baixa ( ) média ( ) alta

Modalidade de simula¢ao: Simulador pediatrico de baixa fidelidade.

Recursos humanos para conducio do cenario: um facilitador do cenario e debriefing;
Facilitador e suas competéncias: O facilitador devera ter conhecimento prévio do treinamento

com o uso de simula¢ao, bem como do dispositivo de gastrostomia e seu manuseio.
Recursos materiais: cama, seringa, dgua destilada.

Simuladores e equipamentos: manequim pediatrico para treino de habilidades e
dispositivo de gastrostomia.

Descricao do ambiente:

Ambiente domiciliar: cama para acomodar o manequim, local com pia e sabonetepara
realizar a higiene das maos.

Procedimentos a serem realizados: Insuflar e desinsuflar o balonete da gastrostomia.
Situacio/problemas: balonete com quantidade adequada de 4gua e balonete vazio ou com
pouca agua.

Briefing: Recepcionar o familiar/cuidador; apresentar os objetivos do treinamento; mostrar ao
familiar o manequim e explicar para que ele serd usado.

Explicar as indica¢des de uso da gastrostomia, lembrar que seu uso ndo ¢ indicativo de que a
crianca/adolescente nunca poderd se alimentar via oral, isto deve ser trabalhado junto com a
fonoaudiologia.

Questionar se o familiar/cuidador ja realiza cuidados com a gastrostomia e quais suas duvidas.



Desenvolvimento da simulacdo: o facilitador ird mostrar o dispositivo de gastrostomia,
descrever suas partes e qual sua finalidade e no manequim mostrar como deve permanecer na
crianga/adolescente;

Deixar que o familiar/cuidador manuseie o dispositivo, coloque e retire do manequim;

O facilitador ird realizar a higienizagdo das maos, explicando ao familiar/cuidador a
importancia da higiene sempre antes de manusear o dispositivo, mostrar ao familiar/cuidador o
dispositivo de fixagdo externa e como deve ser observado se estd na posi¢cdo correta (orientar
em qual o nimero o dispositivo de fixacdo externa dagastrostomia da crianga/adolescente em
questao deve permanecer); deixar que o familiar/cuidador manuseie o fixador.

Apo6s, o facilitador ird demonstrar no manequim como o balonete fixa a gastrostomia,
insuflando o balonete com adgua (lembrando ao familiar/cuidador que neste local pode ser usado
somente agua) e apos desinsuflar, demonstrando uma situacdo em queo balonete esteja com
menos agua do que o indicado e como deve completar o volume de dgua. Deixar que o
familiar/cuidador manipule o balonete insuflando e desinsuflando.

Debriefing: Questionar como o familiar/cuidador sentiu-se manuseando o dispositivo;
Perguntar se ele entendeu como o dispositivo funciona e pedir queexplique com suas palavras.
Questionar quais dificuldades encontrou.Durante o debriefing o facilitador deve encorajar o
familiar/cuidador a expor sua percepc¢ao e entendimento, bem como suas duvidas, procurando

identificar fragilidades que possam ser superadas.
Cuidados basicos para manutencao do dispositivo

Os cuidados diarios com o dispositivo € o estoma sdo de extrema importancia para a
manutencdo da gastrostomia e consequente via de alimentacdo da crianga/adolescente
dependente deste dispositivo tecnologico. Os cuidados realizados em ambiente domiciliar
podem parecer faceis para um profissional de saude, porém para o familiar/cuidador que nao ¢
profissional de satide, torna-se um desafio e que permeia muito além de realizar um simples
procedimento (RIBEIRO et al., 2022).

Assim, como em outros estudos, os cuidadores/familiares participantes do estudo
demonstraram destreza e facilidade em realizar os cuidados com a limpeza do dispositivo,
porém pode-se perceber que muitos desses cuidados foram sendo adquiridos com o decorrer do

manuseio do mesmo (NOBREGA et al., 2019).

“Foi uma dificuldade bem grande no comego, mas agora é bem
tranquilo” (E2).



Este relato indica a necessidade do preparo adequado dos familiares/cuidadores para a
alta hospitalar. E necessario que a equipemultiprofissional esteja engajada para apoiar a familia
da crianga/adolescente gastrostomizada a superar seus medos e desafios. Ribeiro et al., (2022),
em estudo com dez familias de criangas gastrostomizadas, identificou o medo e a angustia
vivenciada pelos cuidadores em ambiente domiciliar e ressalta a importancia dos profissionais
de saude, em especial do profissional enfermeiro em preparara estas familias para a
continuidade do cuidado.

Estudos mostram que um dos principais cuidados com o dispositivo de gastrostomia €
manter o estoma limpo e seco, observando a aparéncia da pele, o periestoma, evitando assim
possiveis complica¢des, comoa infecgdo ( RIBEIRO et al., 2022; NOBREGA et al., 2019). De
tal forma, ¢ necessario que os familiares/cuidadores sejam devidamente capacitados para que
possam realizar deforma segura o cuidado em ambiente domiciliar.

Outro cuidado didrio necessario com o tubo de gastrostomia € a rotagdo, a fim de evitar
que o mesmo fique aderido a pele, exceto em gastrostomias que tenham sutura (SOUZA et al.,
2021). Porém, em seu estudo com familiares de criangas gastrostomizadas Nobrega et al.,
(2019) identificou que esta ndo ¢ uma pratica referida pelos mesmos no cotidiano.

Diante do exposto, a seguir esta a segunda parte da guia clinica sobre os cuidados de higiene

e manutencao da gastrostomia.

Manual Para Capacitacao de Pais/Cuidadores de Criancas e Adolescentes em uso de

Gastrostomia Com o uso de Simulac¢ao de Baixa Fidelidade

Tema proposto: Cuidados basicos com a gastrostomia.

Publico-alvo: pais/cuidadores de criancas e adolescentes em uso de gastrostomia.
Objetivos de aprendizagem Geral: Reconhecer e realizar os cuidados de higiene e
manuten¢do da gastrostomia.

Especificos: Realizar a limpeza do estoma,;

- Saber como realizar os cuidados com a pele adjacente ao estoma;

- Saber rotacionar a gastrostomia.

Marcos de Competéncia: Realizar os cuidados com a gastrostomia;

Duracao do cenario: 15 minutos.

Fidelidade do cenario: (X) baixa ( ) média ( ) alta

Modalidade de simulacido: Simulador pediatrico de baixa fidelidade.

Recursos humanos para conduc¢ido do cenario: um facilitador para simulacdo e debriefing;



Facilitador e suas competéncias: O facilitador devera ter conhecimento prévio dotreinamento
com o uso de simulagdo, bem como do dispositivo de gastrostomia e seu manuseio.

Recursos materiais: cama, gaze, soro fisioldgico, dgua e sabonete.

Simuladores e equipamentos: manequim pedidtrico para treino de habilidades e
gastrostomia.

Descricao do ambiente:

Ambiente domiciliar: cama para acomodar o manequim, local com pia, sabonete e papel
toalha, ou toalha para realizar a higiene das maos, lixeira para desprezar o material sujo.
Procedimentos a serem realizados: limpeza do estoma de gastrostomia; rotagaodo tubo de
gastrostomia; cuidados com a pele adjacente a gastrostomia; limpeza do tubo de gastrostomia.
Situacao/problemas: Cuidados didrios com a gastrostomia

Briefing: Recepcionar o familiar/cuidador; apresentar os objetivos do treinamento; mostrar ao
familiar o manequim e explicar para que ele sera usado.

Questionar se o familiar/cuidador jé realiza cuidados com a gastrostomia e quais suas duvidas.
Desenvolvimento da simulacdo: o facilitador ira realizar a higiene das maos,
enfatizando a importancia de tal procedimento para minimizar os riscos de infec¢ao, mostrar o
dispositivo de gastrostomia inserido no manequim e qual sua posicao correta.

Limpeza do estoma:

O facilitador pegara a gaze, o soro fisiolégico e dgua com sabao neutro, explicar queém casa
pode ser realizado a higiene comum, logo ap6s o banho ou sempre que houver presenca de
sujidade, utilizando dgua e sabao neutro. Molhar a gaze com soro fisiologico ou 4gua com sabao
neutro, tracionar levemente o dispositivo de fixacdo externa afastando da pele, passar a gaze
umida com sabonete em todo o entorno do estoma, até sair toda a sujidade; se usado sabonete,
passar outra gaze apds, somente com agua para retirar o sabao; por ultimo, a gaze seca, a fim
de retirar toda a umidade do local. Apoés, realizar leve tracdo do tubo de gastrostomia e
reposicionar o fixador externo proximo a pele, no local previamente definido para ele.

Deixar que o familiar/cuidador realize o procedimento junto a0 manequim.

Explicar que o estoma e a pele adjacente devem ser mantidos secos, evitando o uso de gaze ou
outro material entre a pele e o fixador externo, evitando assim possiveis infecc¢des.

Explicar a importancia de observar sinais de infeccdo como hiperemia (vermelhidao), secrecao.

Rotacdo do tubo de gastrostomia:
O facilitador ira realizar a higiene das maos, segurar o tubo de gastrostomia entre os dedos e

gird-lo suavemente 360°. Explicar a importancia de realizar o procedimento diariamente para



que haja a cicatrizagdo adequada do estoma e o tubo ndo fique preso a pele.

Deixar que o familiar/cuidador realize o procedimento.

Debriefing: Questionar como o familiar/cuidador sentiu-se manuseando o dispositivo;
Perguntar se ele entendeu como realizar a limpeza do estoma e pedir que explique com suas
palavras. Questionar quais dificuldades encontrou durante a simulacdo, se realizou algo de
maneira inadequada e se gostaria de fazer novamente.

Durante o debriefing o facilitador deve encorajar o familiar/cuidador a expor sua percepgao
e entendimento, bem como suas duvidas, procurando identificar fragilidades que possam ser

superadas.

Cuidados para administracio de dieta e medicamentos

A alimentacao esta ligada ndo somente a nutricao propriamente dita, mastambém ocupa
um espago social em nossa cultura. Ser privada da amamentagdo pode interromper o vinculo
que este momento proporciona, bem como o habito das refeicdes em familia precisa ser
ressignificado. Assim, para familiares de criangas/adolescentes gastrostomizadas o fato de ndo
poder alimentar-se por via oral torna-se muitas vezes um sofrimento (RIBEIRO et al., 2022).

Apesar das implicagdes de ndo ter uma alimentacao via oral, a gastrostomia torna-se um
meio de permanecer com a crianca/adolescente em ambiente domiciliar de forma segura,
garantindo o suporte nutricional adequado e administracdo de medicamentos de forma eficaz
(RODRIGUES et al., 2019).

Apesar de ser uma forma segura de administragdo de dieta, ¢ necessario que sejam
seguidas algumas orientacdes, a fim de evitar complicagdes. Assim, o Ministério da Saude
recomenda alguns cuidados para administar¢do de dieta e medicacdo por gastrostomia
(BRASIL, 2018):

- Manter cabeceira elevada sempre no momento que estiver administrandoalimentagao,
agua ou medicagdo, para ndo provocar enjoos € vomitos;

- Apos o término da administracdo, deixar o paciente nesta posi¢do por
aproximadamente 40 minutos;

- Em caso de enjoos e vOmitos suspender a administracdo e relatar a equipe;

- Apo6s a administra¢do de alimentagdo e medicagdo realizar uma lavagem com 20 ml de
agua em jato utilizando a seringa;

- Em caso de dificuldade na passagem da alimentacdo ou medicacdo, utilizar 4gua em jato

com o auxilio de uma seringa, antes de administracdo da alimenta¢do ou medicacao.



Embora sejam cuidados preconizados pelo Ministério da Saude e de grande importancia
para a preven¢do de agravos as criangas/adolescentes gastrostomizados, Nobrega et al., (2019),
verificaram que algumas dessas praticas ndo sdo mencionadas pelas familias. O mesmo foi
observado durante pelas participantes deste estudo, pois quando foram questionadas sobre quais
as orientacdes fornecidas pelos profissionais de saude antes da alta hospitalar, ndo foram
mencionados manter a cabeceira elevada durante e apos a administragdo da dieta e a suspensao
em caso de nauseas ou émese.

Estes sdo cuidados de fécil realizagdo e precisam ser incorporados na pratica a fim de
evitar complicagdes como a broncoaspiragdo, por exemplo, e para tanto, se faz necessario a
orientacdo e capacitacao dos familiares/cuidadores.

O cuidado com a administracao de medicamentos em ambiente hospitalar € restrito aos
profissionais de saude, porém em sua grande maioria, as criancas/adolescentes dependentes de
tecnologia necessitam de medicamentos de uso continuo, de acordo evidenciado neste € em
outro estudo Nobrega et al., (2019). Destaca-se novamente que das 243 prontudrioas analizados
somente 16 criangas/adolescentes nao utilizavam medicacao no domicilio.

As dificuldades com a administracdo de medicamentos foi mencionada pelas
cuidadoras, destacando desde a falta de dosagem na receita,até a dificuldade para adaptagao de

seringa no tubo, o que ocasionou a ndo administragao da medicagao.

“Um pouco foi as medidas dos remédios, que uns eles me deram
informagoes euns ndo, e também ndo tinha na receita, que eles ndo
colocaram” (E2).

“...nos questionar mais sobre qual é o tipo da seringa que tu vai usar
pra medicagdo, até pra quando a gente chegar em casa a gente ndo
ficar apavorado, porque tem medicagdo que nem conseguia ir, eu tava
deixando de dar a medicacdo por ndo conseguir introduzir na gastro
né (sonda Foley ndo adapta na seringa”) (E1).

As medicagdes sdo parte do tratamento e a ndo realizacdo pode implicar em agravos de
saude e novas internacdes, para tanto se faz necessario que os profissionais de satde estejam
atentos e realizem todas as orienta¢des antes da alta hospitalar.

Os medicamentos devem ser preferencialmente na forma liquida, se houver a
necessidade de utilizar comprimidos os mesmos devem ser diluidos completamente antes da
administracdo, devem ser administrados isolados, nunca misturados a dieta, evitando interacao

com a mesma e sempre lavar o tubo com agua apo6s sua utilizacdo (ALSUNAID et al., 2021).

Assim como em outros estudos, pode-se verificar que as familias adquiriram



conhecimento com o passar do tempo e adotaram estratégias para contornar as dificuldades
enfrentadas, seja através da busca de informagdo com outros pais ou internet (NOBREGA et
al.,2019; RIBEIRO et al., 2022; VIANA et al., 2018).

O preparo para alta hospitalar deve ter o envolvimento de toda a equipemultiprofissional
e € necessario que haja a escuta ativa destas familias, para que assim sejam fortalecidos os
cuidados e assegurado o manejo adequado em ambiente domiciliar (NOBREGA et al., 2019).

Assim, foram elencados os cuidados necessarios para administragdo de dieta e
medicamentos via gastrostomia visando capacitar de forma ativa os cuidadores de

criangas/adolescentes dependentes de tecnologia.

Manual Para Capacitagao de Pais/Cuidadores de Criancas e Adolescentes em uso de

Gastrostomia Com o uso de Simulacio de Baixa Fidelidade

Tema proposto — Administracao de dieta e medicamentos via gastrostomia.

Publico-alvo: pais/cuidadores de criancas e adolescentes que irdo realizar gastrostomia ou ja
em uso do dispositivo.

Objetivos de aprendizagem Geral: Administrar da forma correta dieta ¢ medicamentos via
gastrostomia.

Especificos: Conhecer as diferentes formas de administragdo de dieta, com o uso de seringa ou
equipo.

- Administrar medicamentos liquidos ou comprimidos via gastrostomia.

- Realizar os cuidados com o tubo de gastrostomia antes € apos administragao de medicamento
e/ou dieta.

Marcos de Competéncia: Realizar de forma segura administragdo de dieta e medicamentos
via gastrostomia.

Duracao do cenario: 10 minutos.

Fidelidade do cenario: (X) baixa ( ) média ( ) alta

Modalidade de simulac¢io: Simulador pediatrico de baixa fidelidade.

Recursos humanos para conduciio do cenario: um facilitador para simulagdo edebriefing.
Facilitador e suas competéncias: O facilitador devera ter conhecimento prévio dotreinamento
com o uso de simulagdo, bem como do dispositivo de gastrostomia e seu manuseio.

Recursos materiais: cama, suporte de soro, equipo de dieta, frasco de dieta,seringa, agua,
copo, macerador.

Simuladores e equipamentos: manequim pediatrico para treino de habilidades e



gastrostomia.

Descricao do ambiente:

Ambiente domiciliar: cama para acomodar o manequim, local com pia, sabonete e papel
toalha, ou toalha para realizar a higiene das maos e dos materiais, lixeira para desprezar o
material sujo.

Procedimentos a serem realizados:

Situacao/Problema: Administracdo de medicamentos em comprimido;Obstrucao do tubo de
gastrostomia.

Briefing: Recepcionar o familiar/cuidador; apresentar os objetivos do treinamento; mostrar ao
familiar o0 manequim e explicar para que ele sera usado. Questionar se o familiar/cuidador ja
realiza cuidados com a gastrostomia e quais suas duvidas.

Desenvolvimento da simulacio:

Administracdo de dieta por seringa:

O facilitador ira realizar a higiene das maos enfatizando a importancia de talprocedimento para
prevencao de infecgdo, apos ira colocar a dieta em uma seringa de 20 ou 60 ml, puxar o émbolo
para o final da seringa. Antes de instalar a dieta o manequim deve ser posicionado com a
cabeceira elevada, a aproximadamente 45°, encaixar a seringa no tubo de gastrostomia e retirar
o émbolo, deixar correr pela gravidade. Mostrar ao familiar o processo de encaixar e retirar o
émbolo caso ndo esteja correndo a dieta. Explicar que quanto mais alto, mais rapido a dieta
corre e vice-versa. Apos, lavar o tubo com 20 ml de 4dgua e fechar o tubo. Certificar-se queo
tubo esté fechado. Explicar que a crianga/adolescente deve permanecer com a cabeceira elevada
por 40 minutos a fim de evitar vomitos ou nauseas. Deixar que o familiar/cuidador realize o

procedimento, fazendo as intervengdes quando necessario.

Administracdo de dieta por equipo:

O facilitador ird realizar a higiene das maos enfatizando a importancia de talprocedimento
para prevencdo de infecc¢do, apds ird colocar a dieta em um frasco de

dieta, adaptar o equipo e preenche-lo com a dieta, fechar a roldana. Antes de instalar a dieta o
manequim deve ser posicionado com a cabeceira elevada, aaproximadamente 45°. Apos, ira
conectar a ponta do equipo no tubo de gastrostomia e pendurar o frasco no suporte, abrir a
roldana do equipo até que esteja gotejandona velocidade adequada. Explicar que quanto mais
para cima a roldana, mais rapidocorre a dieta e vice-versa. Apds, lavar o tubo com 20 ml de

agua. Certificar-se que o tubo estd fechado apdés o procedimento. Explicar que a



crianca/adolescente deve permanecer com a cabeceira elevada por 40 minutos a fim de evitar
vOmitos ou nduseas. Deixar que o familiar/cuidador realize o procedimento, fazendo as
intervengdes quando necessario.

Administracdo de medicamentos em forma liquida:

O facilitador ird realizar a higiene das maos enfatizando a importancia de tal procedimento
antes da manipulacdo do dispositivo para prevengao de infeccdo, apds ird aspirar a quantidade
do medicamento conforme prescricdo médica, outra seringa com agua. Primeiro lavar o tubo
de gastrostomia com agua, apds administrar a medicagdo e novamente lavar com agua.
Certificar-se que o tubo esta fechado apos o procedimento. Deixar que o familiar/cuidador
realize oprocedimento, sanar qualquer davida existente.

Administracdo de medicamento em comprimido:

O facilitador ir4 realizar a higiene das maos, apos ira colocar o comprimido em um copo €
esmagar com a ajuda de um macerador ou o émbolo da seringa, apos colocar 5 ml de agua,
aguardar o comprimido dissolver, caso seja necessario pode acrescentar mais agua, aspirar o
contetdo em uma seringa. Primeiro lavar o tubo degastrostomia com agua, administrar o
medicamento e lavar novamente. Certificar-se que o tubo est4 fechado apos o procedimento.
Observacdes:

A dieta deve correr em aproximadamente 20 minutos;

A quantidade de d4gua para lavagem da sonda pode ser alterada caso a
crianga/adolescente tenha alguma restricao hidrica.

A crianga/adolescente deve estar posicionada com a cabeceira elevada para receber a
dieta, em casa podem ser utilizados travesseiros ou cobertores para elevar o toérax;apos receber
a dieta a crianga/adolescente deve permanecer por cerca de 40 minutos com a cabeceira
elevada para diminuir os riscos de émese;caso ocorra émese ou engasgo, parar imediatamente
a dieta.

Caso ocorra diarreia, tentar correr a dieta mais lentamente, caso persista contatar a
equipe médica.

Debriefing: Questionar como o familiar/cuidador sentiu-se manuseando o dispositivo;
Perguntar se ele entendeu como realizar a limpeza do estoma e pedir que explique com suas
palavras. Questionar quais dificuldades encontrou durante a simulacdo, se realizou algo de
maneira inadequada e se gostaria de fazer novamente.

Durante o debriefing o facilitador deve encorajar o familiar/cuidador a expor sua percepcao e
entendimento, bem como suas duvidas, procurando identificar fragilidades que possam ser

superadas.



Principais Complicacdes

Embora a gastrostomia seja um procedimento seguro, ha a possibilidade de
complicagdes e € necessario que os pais/cuidadores estejam aptos a identifica-las precocemente
e saber como proceder.

Souza et al., (2021), realizou um artigo de revisdo e traz as complicagdes com a
gastrostomia divididas em complicagdes menores ou locais € maiores ou sistémicas, sendo as
primeiras de maior incidéncia. As complicagdes menores sao infec¢do local, obstrucao do tubo,
extravasamento de conteudo gastrico e deslocamento/exteriorizacdo do tubo e as maiores sao
fascite necrosante, pneumonia aspirativa, sindrome do sepultamento do anteparo interno da
sonda ou “buried bumper syndrome”, peritonite ou perfuragao de visceras, sendo estas ultimas
mais frequentes logo ap6s a colocagao do tubo.

Em seu estudo Nobrega et al., (2019), destacam a maior incidéncia de infecgdo local,
obstru¢ao do tubo, hérnia periestomal e diarréia. As cuidadoras destacaram nas entrevistas
que o granuloma, o extravasamento de dieta, e o deslocamento/exteriorizacao do tubo como

situagdes que geram motivos de grande preocupagdo para o cuidado:

“Eu fui pra casa com a sonda dangando, sabe, foi meio desesperador,
dependendo da forma que eu pegava ela saia muita comidinha né,
nojento” (E4).

“..acho que deu um granuloma... entdo foi uma coisa que eu me assustei

quando aconteceu, ndo sabia o que era aquilo, porque ndo nos
falaram” (E1).

“O meu maior medo era esse, de acontecer uma emergéncia dessa (sair
a gastrostomia)” (E6).

E esperado um aspecto avermelhado da pele logo apos a colocagdo do tubo, porém se
persistir deve ser avaliado pela equipe assistente para avaliar a ocorréncia de infecgdo e
possiveis tratamentos (ALSUNAID et al., 2021). A higienizacdo e inspe¢do da pele diaria é
necessaria para prevenir complicagdes e intervir o mais precocemente possivel. A Figura 1

mostra o aspecto de uma gastrostomia infectada.



Figura 4- Gastrostomia com sinais de infec¢ao.

O vazamento periestoma pode ocorrer tanto pela fixacdo inadequada do tubo, como por
problemas com o balonete. Assim que percebido a saida de liquidos pelo estoma deve ser
verificado se a fixacao externa esta no local correto, caso contrario tracionar o tubo levemente
até a posicdo correta. Se persistir o vazamento ¢ necessario verificar a quantidade de agua
presente no balonete, que pode esvaziar com o tempo ou furar, devendo ser mantido com a
quantidade de adgua especificada pelo fabricante (ALSUNAID et al., 2021).

A obstrucao do tubo pode ocorrer devido ao depdsito de conteudo na parede domesmo,
sendo a principal estratégia de prevencao a lavagem sempre apds a suautilizagdo. Caso ocorra
a obstrugdo € necessario lavar com jatos de agua (BRASIL, 2018).

O granuloma ¢ a formagdo de tecido de granulagdo no estoma, sendo outra das
complicagdes que como mencionado nas falas causa méd impressdo nos familiares. Seu
tratamento requer avaliacdo médica para aplicagdo de nitrato de prata em sua grande maioria,
sendo importante que os cuidadores/familiares saibam identificar para procurar atendimento
(ALSUNAID et al., 2021). Abaixo a figura 2 mostra como o granuloma se apresenta em uma
gastrotomia.

Figura 5- Granuloma em uma gastrostomia.

O deslocamento acidental do tubo pode ocorrer por tragdo ou problemas com o balonete,

porém ndo ¢ indicada a colocacgdo do tubo pelo cuidador/familiar. O tubo deve ser recolocado



o mais breve possivel pois o estoma comeca a fechar entre 1 e 4h, sendo assim € necessario
fazer um curativo compressivo para cessar a saida de conteudo géstrico e chamar atendimento
de urgéncia ou procurar a unidade de saude mais proxima (ALSUNAID et al., 2021).

Seguem abaixo as orientagdes para realizacdo da capacitagdo de cuidadores/familiares

com foco nas possiveis complicagdes de gastrostomia mais frequentes em ambiente domiciliar.

Manual Para Capacitagao de Pais/Cuidadores de Criancas e Adolescentes em uso de
Gastrostomia Com o uso de Simulacio de Baixa Fidelidade

Tema proposto — Complica¢des/Intercorréncias da gastrostomia
Publico-alvo: pais/cuidadores de criangas e adolescentes em uso de gastrostomia.
Objetivos de aprendizagem Geral: Identificar possiveis complicagdes do dispositivo de
gastrostomia.
Especificos: - Compreender como avaliar o estoma;
- Saber quais condutas devem ser tomadas frente as complicagoes.
Marcos de Competéncia: Descrever os principais sinais e sintomas de complicagdes do
dispositivo de gastrostomia e saber como proceder frente a eles.
Duracio do cenario: 15 minutos.
Fidelidade do cenario: (X ) baixa () média ( ) alta
Modalidade de simula¢ao: Simulador pediatrico de baixa fidelidade.
Recursos humanos para conduc¢ido do cenario: um facilitador do cendrio edebriefing;
Facilitador e suas competéncias: O facilitador devera ter conhecimento prévio dotreinamento
com o uso de simula¢dao, bem como do dispositivo de gastrostomia e seu manuseio.
Recursos materiais: Cama, Fotos impressas ou no computador, seringa, 4gua,gaze, micropore.
Simuladores e equipamentos: manequim pedidtrico para treino de habilidades edispositivo
de gastrostomia.
Descri¢cao do ambiente:
Ambiente domiciliar: cama para acomodar o manequim, local com pia e sabonetepara realizar
a higiene das maos.
Procedimentos a serem Realizados: - Desobstrucdo do tubo de gastrostomia; -Identificacdo
de sinais de infec¢do; - Controle de vazamento periestoma;
Situacdo/problemas: -Deslocamento do tubo de gastrostomia; -Infeccdes de feridas
periestoma; - Vazamento periestoma; -Obstrug¢do do tubo de gastrostomia; - Granuloma.
Briefing: Recepcionar o familiar/cuidador; apresentar os objetivos do treinamento;mostrar ao

familiar o manequim e explicar para que ele serd usado.Questionar se o familiar/cuidador ja



realiza cuidados com a gastrostomia e quais suas duvidas.

Desenvolvimento da simulagdo: Sinais de infeccdo: O facilitador ird mostrar as fotos de
uma gastrostomia em bom aspecto e logo em seguida foto de uma gastrostomia com hiperemia
periestoma, foto de secre¢do periestoma. Explicar que deve ser realizada a limpeza do estoma
diariamente, conforme a capacitagdo de limpeza da gastrostomia, e caso persista os sinais a
equipe assistente deve ser contatada;

Vazamento periestoma: O facilitador ird realizar a higiene das maos, com a ajuda deuma seringa
ira acoplar junto ao tubo de gastrostomia, mostrar o local onde ¢ para insuflar o balonete, aspirar
o conteudo e verificar se tem a quantidade adequada, caso ndo, deve ser reposta o volume de
agua conforme indicado para o tubo de gastrostomia. Verificar se o fixador externo esta no
local correto, tracionar levemente o tubo de gastrostomia e pressionar o fixador até o local
previamente marcado. Caso persista o vazamento, a equipe assistente deve ser contatada.
Deixar que o familiar/cuidador realize o procedimento e sanar possiveis dividas. Deixar que o
familiar/cuidador realize o procedimento.

Obstrucao do tubo de gastrostomia: O facilitador ira realizar a higiene das maos, e apds simular
uma obstrucdo do tubo de gastrostomia. Aspirar agua em uma seringa,acoplar no tubo de
gastrostomia e fazer pressao. O procedimento pode ser realizadomais de uma vez caso haja
necessidade. Caso nao consiga desobstruir o tudo de gastrostomia, a equipe assistente deve ser
acionada. Deixar que o familiar/cuidador realize o procedimento.

Granuloma: O facilitador ira mostrar uma foto de uma gastrostomia em bom aspecto e outra
com granuloma. A equipe assistente deve ser acionada.

Deslocamento do tubo de gastrostomia: O facilitador ira retirar o tubo de gastrostomia e utilizar
gaze para fazer um curativo compressivo no estoma, deve-se procurar atendimento imediato,
pois o estoma comeca a fechar rapidamente. Nao deve ser recolocado o tubo de gastrostomia
sem a liberagdo médica. Deixar que o familiar/cuidador realize o procedimento.

Debriefing: Questionar como o familiar/cuidador sentiu-se manuseando o dispositivo;
Perguntar se ele entendeu como o dispositivo funciona e pedir que explique com suas palavras.
Questionar quais dificuldades encontrou.

Durante o debriefing o facilitador deve encorajar o familiar/cuidador a expor sua percepcao e
entendimento, bem como suas duvidas, procurando identificar fragilidades que possam ser

superadas.

Consideracoes gerais

A gastrostomia ¢ um método seguro para administracdo de dieta e medicamentos, sendo



uma alternativa para criancas/adolescentes com dificuldades na alimentagao oral permanecerem
em ambiente domiciliar. Porém cuidadores/familiares precisam adquirir novos conhecimentos
e incorporar procedimentos técnicos de responsabilidade do profissional da saude.

E necessario que haja o preparo adequado do cuidador/familiar antes da alta hospitalar
para que a desospitalizacdo ocorra de maneira segura. A equipemultiprofissional deve estar
preparada para fornecer informacdes confiaveis e de facil compreensdo durante toda a
internagdo para que os conhecimentos docuidador/familiar sejam fortalecidos.

O profissional enfermeiro estd intimamente ligado a fungao de educar e para isso deve
langar mao de diferentes formas de ensino. A simulagdo ¢ um método ativo, livre de riscos e
pode ser realizada repetidas vezes, proporcionando um ambiente seguro para a realizacdo de
procedimentos e capacita¢do de cuidadores/familiares.

Espera-se que através deste estudo profissionais enfermeiros sejam encorajados a
utilizar novas estratégias de ensino e que cuidadores/familiares sejam devidamente capacitados

e possam usufruir de todo conhecimento da equipe multiprofissional.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo objetivou responder as questdes iniciais da pesquisa, porém durante
0 percurso apresentaram-se outras tematicas importantes no cuidado as criangas e adolescentes
dependentes de tecnologia.

A busca por informagdes em prontudrio procurou dar visibilidade a um publico cada
vez mais frequente em nossa instituigdo e no mundo, que necessita de cuidado integral e
continuo. Também conhecer sua realidade e suas particularidades, faz com que tenhamos
subsidios para qualificar o atendimento prestado.

O manuscrito 1 teve por objetivo conhecer qual a realidade das criancas/adolescentes
dependentes de tecnologia atendidas no hospital. Podemos conhecer os principais diagnosticos
e comorbidades, quais dispositivos tecnoldgicos e medicagdes sdo utilizadas pelas mesmas,
idade e regido de origem.

Constatou-se que as criangas e adolescentes dependentes de tecnologia atendidas em
nosso hospital sdo maioria do sexo masculino, no periodo pré-escolar e sdo da grande
Floriandpolis. Os principais diagnésticos sdao relacionados a prematuridade e ao periodo
neonatal, anomalias congénitas ou defeitos genéticos e neuroldgicas e/ou neuromusculares. Os
dispositivos tecnoldgicos mais utilizados sdo gastrostomia e traqueostomia, € o uso de
medicamentos foi constatado em 93,4% das criangas/adolescentes dependentes de tecnologia.
Ainda foi constatado que as maes sdo em absoluto as principais cuidadoras.

O manuscrito 2 nos mostrou a experiéncia vivida pelos cuidadores em ambiente
domiciliar. Podem-se observar através das falas os desafios vivenciados pelas familias, e assim
identificar potencialidade e fragilidades para o processo de capacitacao.

Identificou-se as mudancgas necessarias na estrutura familiar, a dificuldade ao se deparar
com o diagnostico, a aquisicdo de novos conhecimentos sobre o mauseio dos dispositivos
tecnologicos e como os cuidadores se adptam a nova realidade e as dificuldades de articula¢ao
com o sistema de saude para conseguir os insumos e atendimento.

Por fim, chegou-se ao produto, como foi constatado em uma das etapas do estudo, o
dispositivo tecnoldgico mais utilizado foi a gastrostomia e, devido a isso, foi construida uma
capacitagdo para nortear os enfermeiros no preparo das familias para a alta hospitalar.

Foi realizada busca de artigos que continham o tema de cuidados com a gastrostomia e
juntamente com as entrevista foram criadas guias clinicas dividas em: conhecendo o dispositivo
de gastrostomia e sua indicagdo; cuidados basicos para manutencdo do dispositivo; cuidados

para administracdo de dieta e medicamentos; e principais complicagdes.



Espera-se que esta dissertagdo contribua para a qualificagdo da assisténcia prestada as
criancas e adolescentes com necessidades especiais de saude, em especial as dependentes de
tecnologia e que o produto elaborado seja o suporte para outros profissionais de saude na
capacitagdo das familias para o cuidado domiciliar.

As limita¢des do estudo devem-se ao fato de ndo ter sido realizada busca das criangas ¢
adolescentes atendidas em todo o hospital ¢ sim de acordo com o atendimento de uma
especialidade médica. Referente aos cuidados com dispositivos tecnologicos foram utilizadas
somente as entrevistas com cuidadores, ndo sendo verificado se os relatos dos cuidadores
condizem com os cuidados prestados por eles.

O produto deste estudo destinou-se ao dispositivo tecnolégico mais utilizado, a
gastrostomia, porém também se faz necessario estruturar a capacitagdo para os demais, visto
que foi identificado nas entrevistas que ha davidas quanto aos cuidados de todos. Destaca-se
assim a importancia de novos estudos que possam apronfudar o conhecimento acerca das
criangas e adolescentes dependentes de tecnologia e seus cuidadores e desenvolver estratégias

de educacao para os mesmos.
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APENDICE A- PLANILHA EXCELL

Prontudrio RA Nome Sexo DataNasc Idade Municipio Diagnéstico P Comorbidac Medicagio Dieta  Dispositivo Cuidador Prin Obito



APENDICE B ~-TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PAIS
E/OUCUIDADORES

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINACENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Eu, Profa Dra Jane Cristina Anders (pesquisadora responsavel), juntamente com a pesquisadora
Mariana CeolinTessele Sala, aluna do Curso de Mestrado Profissional do Programa de Pos-
graduacao Gestao do Cuidado em Enfermagem da Universidade Federalde Santa Catarina —
UFSC, estamos desenvolvendo a pesquisa intitulada “CAPACITACAO COM SIMULACOES
DE BAIXA FIDELIDADE PARA CUIDADORES DE CRIANCAS/ADOLESCENTES
DEPENDENTES DE TECNOLOGIA”, que tem como o objetivo geral: construir uma
capacitacdo com a utilizagdo de bonecos, para os cuidadores de criancas e adolescentes
dependentes de tecnologia e os objetivos especificos: tracar o perfil das criancas e adolescentes
dependentesde tecnologia atendidos por um hospital de referéncia de um estado do sul do
Brasil; conhecer as necessidades de orientagdo para os pais/cuidadores de criancas e/ou
adolescentes dependentes de tecnologia para o planejamento da alta hospitalar e elaborar
roteiros com informacgdes para a capacitacdo e mostrar para profissionais com experiéncia na
area para analisar se as informagdes estdo corretas para serem utilizadas na capacitagao de
cuidadores de criangas e adolescentes dependentes de tecnologia. Este projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres do Humanos do Hospital Infantil Joana de Gusmao —
HIJG, com o parecer nimero n° 5.115.194 e CAAE 53132421.8.0000.5361.

Gostariamos de convida-lo (a) a participar do estudo por meio deste termo de
consentimento. Sua participacdo na pesquisa sera por meio de respostas a uma entrevista que
sera gravada sobre os cuidados com dispositivo tecnoldgico (sondas, traqueostomia,
gastrostomia ou outros) utilizado pelo seu filho/crianga/adolescente. Serd agendada, realizada
durante a internagdo da crianga/adolescente ou durante a permanéncia no ambulatorio e cada
uma tera a duracdo de aproximadamente 20 minutos. A entrevista sera audio gravada e
posteriormente serao transcritas, mas sem que vocé seja identificado(a) em qualquer tempo do
estudo. Caso desejar, vocé podera ler e conferir as informacdes transcritas da entrevista.

A vocé, esta pesquisa podera contribuir com esclarecimentos frente as duvidas que
podem surgir apds a alta hospitalar de seu filho/crianga/adolescente dependente de tecnologia,
evitando complicagdes e reinternagdes hospitalares, bem como em ajuda-losfrente ao cuidado.

O estudo ndo apresenta riscos de natureza fisica, exceto a possibilidade de sentir-se
constrangido ou desconfortdvel ao responder as questdes. Contudo, as pesquisadoras,
compreendendo este potencial risco, estdo dispostas a ouvi-los (as), interromper a entrevista,
retornando a coletar os dados sob seu consentimento, tdo logo vocé esteja a vontade para
continud-la ou desistir.

O material coletado durante a entrevista poderd ser consultado sempre que vocé
desejar, mediante solicitagdo. Porém, destacamos que, mesmo com os cuidados necessarios
tomados pelos pesquisadores, ha a possibilidade, ainda que remota, de quebra de sigilo, mesmo
que involuntaria e ndo intencional.

Os resultados deste trabalho poderdo ser apresentados em periddicos cientificos,
congressos ou outras atividades de carater académico, sem revelar seu nome ou qualquer
informacao relacionada a sua privacidade.

A legislagdo brasileira ndo permite que voce tenha qualquer compensagao financeira



ela sua participagdo em pesquisa. Para este estudo vocé ndo terd nenhuma despesadecorrente
da sua participagao, mas vocé sera ressarcido caso alguma despesa extraordinariavenha ocorrer,
que serdo cobertas pelo orcamento da pesquisa, mediante apresentagdo de comprovante.

Caso vocé tenha prejuizo material ou imaterial em decorréncia da pesquisa podera
solicitar indeniza¢do, de acordo com a legislagdo vigente.

Este documento sera entregue em maos, redigido em duas vias, assinadas e rubricadas
em todas as suas paginas por vocé e pelo pesquisador responsavel. Uma das viasficard com
vocé, guarde-a, pois ¢ um documento que apresenta informagdes importantes decontato e
garante os seus direitos como participante da pesquisa.

Vocé tem a liberdade de recusar-se a participar do estudo ou retirar seu consentimento,
em qualquer fase da pesquisa. A recusa ou desisténcia da participacdo do estudo ndo terd
nenhuma penalizagdo ou qualquer tipo de dano ou desconforto. Os aspectos éticos e a
confidencialidade das informacdes fornecidas, relativos as pesquisas com seres humanos, serao
respeitados de acordo com as diretrizes e normas regulamentadas da Resolugao N° 466, de 12
de dezembro de 2012, aprovada pelo Conselho Nacional de Saude. Estaremos disponiveis para
qualquer esclarecimento no decorrer do estudo. Vocé poderd entrar em contato com a
pesquisadora Jane Cristina Anders pelo telefone (48) 991888206,e-mail: jane.anders@ufsc.br
ou pelo endereco Departamento de Enfermagem, Centro de Ciéncias da Saude, Bloco I, 5°
andar, Sala 414. Universidade Federal de Santa Catarina, Campus Universitario Reitor Jodao
David Ferreira Lima, Bairro Trindade, em Florianépolis/SC, CEP: 88040-900 e/ou com a
pesquisadora Mariana Ceolin Tessele Sala, pelo telefone (48) 9 9963-4283 ou e-mail:
maritessele(@yahoo.com.br, ou no Campus Universitario, Trindade, pelo telefone (48) 3721 ou
e-mail: maritessele@yahoo.com.br.

Também podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos do Comité de Etica em Pesquisa com Seres do Humanos do Hospital Infantil Joana
de Gusmao — HIJG pelo telefone (48) (48) 3251-9092 e/ou e-mail: cephijg@saude.sc.gov.br.ou
pelo endereco: Rui Barbosa, 152 - Agronomica - Floriandpolis /SC, Floriandpolis/SC.

Fui informado(a) sobre a natureza e objetivo do estudo proposto e, que recebi de forma
clara e objetiva todas as explicagdes pertinentes que julguei necessarias para me sentir
esclarecido e optar por livre e espontanea vontade participar da pesquisa intitulada:
“CAPACITACAO COM SIMULACOES DE BAIXA FIDELIDADE PARA CUIDADORES
DE CRIANCAS E ADOLESCENTES DEPENDENTES DE TECNOLOGIA”. Estou ciente
também de que estou recebendo uma via deste termo de consentimento assinada pelos
pesquisadores e que resguardo as autoras do projeto a propriedade intelectual das informagdes
geradas. Também concordo com a divulgagdo publicados resultados, garantindo o anonimato.

Nome do participante:

Assinatura do participante:

Assinatura da pesquisadora:

Data: / /
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APENDICE C- ENTREVISTA COM PAIS/CUIDADORES

Nome:
Sexo: () Masculino () Feminino
Idade:

Telefone: ()

Escolaridade:

Profissao:

Grau de Parentesco:

Idade da CRIANE:

Tempo de cuidados especiais:

Diagnostico:

Vocé é o unico cuidador:

Tipo de cuidados especiais: Dependéncia de:
( ) Traqueostomia

() Gastrostomia

() Sonda Nasogastrica

() Sonda Nasojejunal

( ) Ventilagao mecanica

() Oxigenioterapia

() Sondagem vesical

() Medicagao

() Outros. Quais:

1- Vocé recebeu orientagdes para os cuidados de , diante de

suanecessidade especial? Se sim, quais as orientagdes foram passadas?
2- Vocé sabe qual foi profissional passou essas orientagcdes no hospital? Quando

foram realizadas as orientagdes?

3- Vocé sentiu-se preparado e/ou seguro apos receber as orientacdes para continuar
ocuidado de em casa?
4- Quais as orientagdes que nao foram repassadas que vocé considera importante? Na

sua opinido o que poderia lhe ajudar nesse tipo de cuidado?

5- Quais os desafios que surgiram para cuidar de diante de

dependéncia de tecnologia?
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ANEXO A- Aprovacio Comité de Etica e Pesquisa

HOSPITAL INFANTIL JOAMA
DE GUSMAQ/ SES -SC
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADDS DO PROJETO DE PESQUISA
Tiulo da Pesquisa- Capacitacla com simulagtes de baika fidelidage para cuidadores de criangas &
adolescentes dependentes de lecnologia
Pesquisador: MARLGNA CEOLIMN TESSELE SALA
durea Tematica:
Versdo: I
CARE: 50132421 8 00005361

Iinstituigio Proponente: Hospital infandl Joana de Gusmaol SE5 - 5C
Patrocinador Principal: Finanoamenio Prdpio

DADOS DO PARECER

Mimers do Parocer: 5115184

Apresentacio do Projeto:

As informagdes usadas na elaboracda desse parecer foram extraidas do Parecer consubstanciada n.
E.101.865 emilido em 12 de novemniro de 2021 e dos seguintes documenios posiados pelo pesquisador em
191 121:PE_NFORMACOES BASICAS DO PROJETO 1830888 pdf, CartaResposta pdf, CEatual docx,
TCLEPais docx & TCLEends docx.

Cotidianamenie, vivenciamos o uso de novas fecnologias na drea da sadbde, o gue hd alguns anos eram
consideradas situapdes incurdveis a'ou incompatheets oom a vida, haje & parte da rotina de muitas pessoas.
Porém, tanto profissionais da sadde como familianes necessiam de capacitagdo para aprender a lidar com
ES525 NOovas situapbes. A drea de pediatria sofrey gandes avangos nos URMos anos, em especial no que
se refere ao desameolvimenso tecnoldgico @ incrementa de palilicas piblicas de controle da mortakdade
infantl & com

iszo, houve o awmento na prevaléncia das dosngas orinicas e degensrativas (GOES: CABRAL, H017)
Tenda em wista tal contexto, ha um ndmero cada vez maior de oiangas e adolescentes que necessitam de
algum tipo de supore tecnoldgico para manubencso da vida (OKID0 et al., 2016). Esta shuaco implica em
s conhecimssnio por parie dos paisicuidadores par que essas oiangasiadolescenies possam, em algum
MOMmenio, relormar et recmesar 3 Sua vida em casa.

Trata-se de um projeto de Disseriapdo de Mestrado Profissional do Programa de Pas graduagao

Endersss:  Fim- fus Barboss, n* 1532- snean so Cantro de Exh cdos] sk locelésds s fronis so sudildn |

Bairro: Agrondeucs CEP: 2g ras o0
UF: SC Municiplo:  FLORARNOPOLES
Talebone:  (4a702% 60082 Fis:  (SEE2E1-G00 Baiall: il = gro b

P 11 b T



HOSPITAL INFANTIL JOAMNA,
DE GUSMAQ/ SES -SC

Contraacia oo Pesser- 595516

Gestio do Cudado em Endermagem. O objstiva geral do eshudo & construr uma capaciagdo baseada em
simulagio de baina fideldade para ouidadores de oriangas e adolescentes dependentes de becnologia e os
pijethios especificos: ragar o perfil das criangas & adolescenies dependenies de becnologia atendidos por
wm hospital de referdncia de um estado do sul do Brasil; conhecer as necessidades de orientagdo para os
pasouidadonss de criangas s'ou adolescenies depsndenies de beonologa para o planejamento da alks
hospialar & desenvolver & wabdar as guias clinicas para a capaciagdo bassada em simulagio de baama
fidelidade de cuidadores de criangas e adolescentss dependentes de fecnologia.

Metodologia proposta:

Trata-se de um estudo metodoldgicn. O eshuo serd desemeaohido em um hospital infantl de rederéncia do
sul da pais, nas unidades de intemagio & ambulatdno. Serdo participantes do estudo pals s'ou cuidadones
d criangas siadoiescentes dependentss de tecnologia atendidos em um hospital pedialico de rederdneia do
sul do pais & endermesiros experts. O estudo s dard através de irés slapas: o perdil das criangas e
adolesoanies dependentes de tecnologia, o conhecimento da realidade dos pais efou cuidadores de
cranpas/adolescentes dependentes de iecnologia & consinucao & walidagdo por experts da capacitacdo de
baa fidelidade.

Criteno de inchusaa:

Fais eiou cuidadores de oiangas eladolescentes dependentes de becnologia alendidos em wm hospital
pe=didtrico de referéncia do sl do pals. Os crbérios de inclusio estabsiecidos serdo: estar acompanhando a
crianga eiou adolescemle depenoentes e bscnologa na Inlernagdo afou em atendmento ambulaioral &
realzar os cuidadas no domialio. Enfermeros experis que desenvolvem atividades assisienciais, de ensino
e'ou pesquisa com oriangas dependemies de fecnalogia e 1er no minimo doze meses de experiéncia na
area.

Criteno de Exclusdo:

Pais eiou cuidadores que realizam os cuidados com dispositivo tecnaldgico no domiclio com o tempo
inferior cu igual a wm {1} meés.

Objotivo da Pesguisa:

Objetivo primario:

<Constrar uma capacitagdc baseada em simulagdo de baixa fidelidade para cuidadores de criangas e
adolescentes dependentes de lecrologia.

Erndereps:  Aus: Fus Barboss, n* 152- snean e Centro de Estudosi asks ooslicecds s e so sudisn)

Bairro: Ageordmuca GEP: 58 o 300
UF: 5C Municiplo:  FLORIAROPMOLIS
Talwlone:  |4E02% 000 Fim: (88002819000 J T ————
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HOSPITAL INFANTIL JOAMNA
DE GUSMAQ/ SES -SC
Comirancis o Pesewr 5 155 160

Objetvos Ssoundanos:

=Tragar o perfil das criangas & adolescentes dependentes de becnologia atendidos por wm hospital de
referéncia de um estado do sul do Brasi;

-Conhecer as necessidades de crentagdo para os paisicuidadores de cnangas slou adolescemnes
depsndenies d= b=cnalogia para o plans|jamento da alfa hospilalar;

-Desenvolver & validar as guias clinicas para a capadtagao baseada em simulacio de baa fidelidade de
culddonss de onangas = adolssosnles dependentss de iecnolocgia.

#Avaliagso dos Riscos o Benefickos:

adsquadamente describos

Comentarios & Consideragtes sobre a Pesguisa:

Este & um eshaio com Sraldade de dissetacdo de mesirado  Profissional do Programa de Pds graduacao
Gestao do Cwdado em Enfermagem da UFSC.

0 estudo & relevants do ponto de vista social peio conhecimenio a ser gerado. O pesquisador apressniou
informagSes gue o oredencia ecnicamente a exscutar o protocolo de pesaquisa.

O parecer ora em bela refere-se 3 andlise de de resposta ds pendéncias elencadas por este CEF mediante
Parecer Consubstanciado n. 5. 001.855, dxiado de 1201721,

Consideragtes sobre os Tormos de aprosentagi o obrigat oria:

WVIDE BOX-™ Conchustes ou Pendéncias e Lista de inadeguaptes™

Bt Coamizn dhad; Oeless:

iinchuir nao item 4.6 - Aspectos Elicos, pg 24, que as pesquisadoras também seguirio na conduc o deska
pesquisa, a5 onentagtes do Odfido cicular n® 2202 VOOMERPTSECHSMS, que versa sobre pesquisas em
ambientes wrisas, datada de 240321;

IL Incluir na pg 2 do TELE aos pais (documenio “TCLEPais dock”™), na oragla: °.. Voo fem a liberdace de
recusar-se a particpar o estudo ou relirar sew consentimento, em oualguer fse da pesguisa, SENDO QUE
O ATENDIMENTO QUE SEU FILHO VEM RECEBENDDO NO HOSPITAL NAO MODIFICARA SE VOCE
MAD ACEITAR PARTICIPAR DESTA PESOUISA, OU EM CASO DE DESISTEMCIALA recusa ou
desisténcia .7,

Conclustes ou Pondéncias @ Lista de iInadequac dos:

Pendéncias elencas no Parecer Consubstanciado n.5.101 865, emitido em 12711721, repostas apresentadas
pin pesquissdor & andliss:

Erdersos:  Flua: Fus Berboss, n* 152~ snesn o Cantio de Eshudcos| asls locslicsda am frenle so sudidsna)]

Bairro: Ageordimaa CEF: g mas0
uF: 2 Municiple:  FLOFARIPOLE
Telelone:  (4apesneme Faz: (3o -gom E-mail: oaphigiimsece s g br
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HOSPITAL INFANTIL JOANA,
DE GUSMAD/ SES -SC

Comirancia oo Pescer: 5955 164

1. Mo documenio ProjioCombedeElica pdf, solicita-se:

1.1 esclarecer no Mélodo, subilem “4.4.2 Conhecimento da realidade dos pais afou cuidadores de
criangas/adolescentes dependentes de lecnologia®, pg 18,

1.1.1 como se dard a selecdo & recrulamento dos pais efou culdadores;
Andlize Pendénca: Absmdida

1.1.2 onde ooomend a entrevisia;
Andlizse Pendéncia: Abendida

1.1.3.qual o tempo de duragsa da mesma;
Analise Pendénca: Atendida

1.1.4 ainda em =& iratando de grawagla, solicita-se explicitar, tanio na mefsdologia como no TCLE a esses
participanies a possibilidade da leitura e condferéncia da informag3o transcrita ("VALIDAR &
TRANSCRIGAD®)

Andlise Pendénca: Atendida

1.2 & informacdc na pg 20, que a valdaclo junto a julzes experis na drea se dard par meio eketrinico, tanio o
conwtie para participacdo na pEsquisa, CHmo a propria execu;do da validacdo. Assim recomenda-se ledhara,
adequagia & ctagdo (tanta no projets como no TELE destinado a esses participantes), do Oficio cecular n®
H20MCONEPYSECHNSMS, que versa sobre pesquisas am ambientes wiruais, datada de 240021;
Analize Pendénca: Abendida

2 Mo documenin "Termosdeconssentmeninbmesescdarecda pdf *:

2.1 numesar pgs;
Analise Pencénca: Atendida

E Fium: P B r* 143 srmen wo Gentro de Esbudos] asis ocelescs em fronie eo sudilén|
Bairro:  Ageordmcs CEP: 5 (od-a00

ue: S Municipia:  FLORAKROPOLE

Tabafone: 48R a0 Fan:  (85)CE251-90M0 E-muil: caphipifasccs = gov br
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HOSPITAL INFANTIL JOAMNA
DE GUSMAD/ SES -SC

22 apusiar s palavras “ohjetivo geral: objetivo geral®, gue == repstem no 1o paragraio;
Andlise Pendénoia: Atendida

Covtiramiia oo Pavsecwr- 5955 164

2.3 modificar o fempo werbal da oragda “Esle prajeio serd emiado ao Gomind de ESca em Pesguisa com
Seres do Humanos do Hospital Infamtll Joana de Gusmao - HLG, do 1o pardgealo, pois quando o TELE for
aplicado aos participanfes de pesquisa, ele (@ 1erd sido aprovado pelo CEP-HLG;

Andlise Pendénoia: Atendida

24 evitar tempos de difici compreensao (no TCLE aos ouidadores ), como “dispositivn”,

“simulagia”, “valdar”, “anuéncia®, “disposivo ecnoldgion”’, substiundo-os par linguagem acessivel;
Andiise Pendénca: Abendida

28 incluir guais vandweis ssrio apresentadas nos guesSondrios aos ouidadores & no formuline apicado aos
erdenmsEros;
Andliz= Pendéncm: At=ndida

2 oomigr o final da oragao *..."Google forms” & terd 15 dias para ser antinua o.” no 20 paragrafo do TCLE
diredonado aos enfermeros. experts;
Andlise Pendénoia: Atendida

2.7 oormigir no tihdo do Apéndice B - TCLE aos enfermeinos, a palavra “endermresinos™,
Andlise Pendénoia: Atendida

28 encaminhar |posiar na P8 separadamenie os distimos TCLE.
Andlise Pendénoia: Atendida

Consideragtas Finals a critério do CEP:
Conforme preconizado na Resolugdo $66/3012, X12, iiem d, cabe a0 pesquisador elaborar & apresentar os
relaigncs parciais & final.

Erderscs:  (Aua: Fun Barboas, n* 152- anean eo Cantro de Esfudos] asha boslitsss an frnle e sudildoa |

Bairro: Lr e
UF: S Municipic:  FLORAROPOLE
Tabrlone: (48012510002 Fan: (8500510002 E-mail: caphigiiasure s gov br

Prbigin O 3 DT



HOSPITAL INFANTIL JOAMNA
DE GUSMAD/ SES -5C

Comirancia o Peecer- 5 5516

ASSIM 2endo, ofa)] pesquisadona) deve envar relalonos parcias SemesTas da pesgpuisa a0 E-EPl:i parir de
MAINA022) & reladdnio final guando do seu Enceramenio.

Um modela deste relatério estda disponibilizado no  siie
htip:/iwww.saude.sc.gov.brihijgicep/deveresdopesguisador.him

Esip parocer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Fndlguﬂh.rhr

T V221 | vanessa Borges AOERD

1an 'I|%1 ACERo

15!11.%1 [MAMLGEA CEQLIN | Aoeho
120832 |TESSELE SALM

19 A2 | MARLAMA CEOLIN ADERa
11:2:3 | TESSELE Sals

%md: TCAErars. fom TS 1AL | MATL, CECILIN | Aoemo

Assentimento / 11:3017 | TESSELE SALA

Justdicativa de

'?Eﬁ:rmmue TCLE=nis. ook TS0 1S | MATLOS, CECILIM | Aoefo

Aszentimenta / 11202 | TESSELE Sala,

Justdicativa de

ALEsEnCia

Chutros B3 NS pot 08 1AL | MARLSA CEOLIM ADERD
14: 20018 | TESSELE AL

[Outros anexod pal D5 1 | MAFLAMA CEQILIN | Acera

[Cutros aNEXO_2_assnadcpd! w1.1.%1 ﬁmﬁgun ADERG

[ Cluiros anexos pdr ﬂ%%ﬁ [T

10:00:0F | TESSELE Sl

Foiha de Rosio folna . pdt O TEET | MARLA CEOLIN ADERD
084737 | TESSELE SalLA

Cutros Iﬁuh:rm:l:arh'lm:l:.p:l‘ | OEAR | Jane Crisbna Anders | Aceio
16525

Situacin do Pareoor:
provedo

Necessita Apreciacdo da COMER:

Erdersps:  Hum: Ao Herbous, 0¥ 153 snaan e Canbio de Eshdos| wels locshesdy am il s suddsm|

Bmro: AgeoieTicE GEP: g e
UF: 5C Municipio:  FLORAROPOLE
Tabrlone: (480125 1-64E12 Fax: (45005100 E-mmil: cechigi e ¥ gy br
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HOSPITAL INFANTIL JOAMNA

DE GUSMAQY SES -SC
Contramcia oo Pemcer: 2685 106
Mo
FLORLAMOPOLIS, 19 de Novembeo de 2021
Assinado por:
Vanessa Borges Plak

{Coordenador]alh
Erdersro:  Hus: A Herboss, n* 152 snean o Canlio de Eshedosi asle osbesds s frends sc addzem |
Bairro: Agecrdéimes GEP: SR (e300
UF: ¢ Municiplo:  FLORARNOPOLIS
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