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RESUMO

O presente estudo teve o objetivo de analisar, sob a 6tica dos profissionais de
saude, o planejamento de alta hospitalar, descrevendo as facilidades e
dificuldades identificadas por eles, para a oferta dessa forma de assisténcia
continuada, tomando como contexto seu processo na unidade de internacao
pediatrica. O método utilizado situa-se no ambito da pesquisa qualitativa. Foram
entrevistados dez profissionais integrantes da equipe multiprofissional da referida
unidade. A pesquisa demonstrou o entendimento sobre o planejamento de alta
associado a unidade familiar, educagao familiar, trabalho de equipe e Programa de
Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar (PADI-IFF). As dificuldades mais importantes
apresentadas pelos profissionais de saude para a oferta do planejamento de alta
foi fator econdmico, nivel de escolaridade dos pais e educagdo continuada da
equipe de saude. O unico ponto facilitador apontado foi a presenca da méae e da
familia interessadas em ter sua crianga no ambiente domiciliar. Este estudo
revelou ainda que, mesmo frente aos obstaculos encontrados, os profissionais
valorizam a questdo da transicdo suave do hospital para casa através do
planejamento de alta hospitalar. Diante dos esfor¢gos dos profissionais, a pesquisa
observou que o desenvolvimento do processo de alta a criancas ostomizadas
necessita de um olhar atento dos gestores quanto as dificuldades encontradas
pela equipe de saude, para que possam oferecer assisténcia segura e continuada

aos usuarios.

Palavras-chave: crianca; estoma; alta do paciente.
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ABSTRACT

This study aims to analyze hospital discharge planning from the viewpoint of health
professionals, describing the facilities and difficulties they identified in this type of
continuing care, within the context of a pediatric intensive care unit. This method
approaches the qualitative research. Ten health professionals from the unit’'s multi-
professional staff were interviewed. The research presented the comprehension of
discharge planning associated with the family, family education, team work and the
Inter-disciplinary Household Healthcare Program (PADI-IFF). The most important
difficulties to offer discharge planning pointed out by these health professionals
were the economic factor, parents’ educational level and health team continuing
education. The only facilitator was the presence of mother and family interested in
having their child at home. This study also revealed that, even in face of such
obstacles, professionals value the smooth transition from hospital to home
provided by discharge planning. In the face of the effort made by these
professionals, this work attested that the development of discharge planning for
children with stoma demands that health managers pay special attention to such

difficulties, so that safe and continuing healthcare can be offered.

Key words: child; stoma; discharge patient.
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1. INTRODUGAO

O desenvolvimento técnico-cientifico ocorrido nas ultimas décadas, na
assisténcia neonatal e pediatrica, contribuiu de modo significativo para o aumento
do numero de criangcas dependentes de tecnologias e de cuidados continuos de

enfermagem.

A dependéncia de novas tecnologias em saude ndo é uma realidade
recente no cenario mundial. Na primeira metade do século passado, a epidemia
de poliomielite motivou a criagdo de centros de reabilitagdo respiratéria, devido a
morbidade da doenca. Muitos sobreviventes do surto foram acometidos por
sequelas e necessitaram de suporte ventilatério no domicilio, quando era possivel

aplicar esta tecnologia fora do ambiente hospitalar (Partenen e Perala, 1998).

A partir da década de 80, o sistema de saude aponta para o crescente
quantitativo de doentes crbnicos. Meédicos e instituicbes hospitalares iniciam
reflexdes sobre a possibilidade de o domicilio ser uma alternativa de escolha mais
adequada do que o hospital para as criangas com doengas cronicas, clinicamente

estaveis, porém necessitando de cuidados especificos permanentes.

Desde entdo, sofisticadas tecnologias em saude tém sido adaptadas para
as residéncias, e as familias se tornam partes integrantes da continuidade dos

cuidados.



A populacado dependente de tecnologia, atualmente, apresenta uma ampla
diversidade de diagndsticos, alguns raros, demandando cuidados complexos e

diferenciados.

Em 1987, o conceito de crianga dependente de tecnologia (CDT) foi criado
pelo Office of Technology Assessment (OTA) para definir a crianga que necessita
do uso rotineiro de dispositivos médicos para compensar a perda de uma fungao
vital, com o propédsito de manter a vida e prevenir disfungdes associadas aos
cuidados diarios de enfermagem (Partenen e Perala, 1998; Glendinning et al.,

2001).

A OTA classifica essa populagdo em quatro grupos distintos, de acordo com
suas caracteristicas clinicas, grau de dependéncia e necessidades. Devido a
especificidade e diversidade de cada grupo, delimitamos para o presente estudo o
grupo lll da referida classificagdo, o qual distingue as criangas com dependéncia
de aparelhos e dispositivos biotecnologicos para atender as necessidades
nutricionais e respiratdrias, incluindo, por exemplo, as gastrostomias e

traqueostomias (Partenen e Perala, 1998).

Esse grupo de criangas precisa de uma série de cuidados permanentes no
domicilio, a fim de garantir sua sobrevivéncia e qualidade de vida. Os referidos
cuidados sdo do dominio de profissionais de saude, devendo ser ensinados aos
familiares no periodo de internacdo e acompanhados apds a alta hospitalar no

contexto domiciliar.



Na maioria das altas hospitalares ocorre o treinamento rapido sobre os
principais procedimentos técnicos, sem atentar para as necessidades individuais

da crianga e sua familia.

A alta hospitalar desse grupo nao significa a recuperagcéo completa, o que
gera muitas preocupagdes para a familia, para os profissionais de saude e,
inclusive, para as autoridades governamentais implicadas no processo de gestao

de saude publica.

O processo de cuidar apds a alta hospitalar, pela familia, determina: a
disponibilidade e capacidade de um ou mais cuidadores; alteragdes no contexto
familiar para o recebimento da crianga em casa; recursos financeiros para o

tratamento; servigos publicos para atendimento de complicagdes, entre outras.

O retorno ao lar e a sociedade, associado as complicagbes do estoma,

torna-se penoso para o paciente e sua familia (Leite, 2003).

As grandes mudancgas ocorridas no sistema de saude, na economia e na
sociedade implicaram um cuidado pdés-hospitalar mais complexo. A familia torna-
se responsavel pelos cuidados domiciliares, devendo estar preparada e treinada

para a alta.

No momento, os critérios de alta precisam ser ampliados, incorporando o
preparo das familias na continuidade dos cuidados domiciliares (Academy of

Pediatrics and Commitee on Fetus, 1998).

Dentre as estratégias de organizacgéao instituidas nos paises desenvolvidos,

destaca-se o planejamento de alta da crianga dependente de tecnologia. A



transicdo dessa populagao infantil para o domicilio exige elaborado planejamento
de alta pela equipe multidisciplinar e a participagao da familia, a fim de garantir o

prosseguimento e a qualidade do cuidado.

Esse planejamento compreende também ensinar as técnicas e cuidados,
evitar readmissoes, diminuir o estresse familiar e identificar os recursos

disponiveis na comunidade (Tamez e Silva, 2006).

O envolvimento da equipe de saude é fundamental para a realizagao
sistematica do planejamento de alta no atendimento das necessidades individuais
da crianca e da familia. Muitas dificuldades acontecem nesse processo,

principalmente quando a crianga é liberada pela primeira vez do hospital.

Problemas e duvidas nao esclarecidas, durante o processo de alta, podem
ocasionar sérias consequéncias a saude da crianga e comprometer a qualidade

dos cuidados e a preservacgao da vida (Taylor, 2005).

A coordenagdo da assisténcia, no preparo da alta, iniciada desde o
momento da admissdo, muitas vezes € complicada porque ndo ha uma porta
unica unindo os sistemas de saude, servigos sociais, educagao, servigos publicos
de saude e domiciliares. Além disso, os critérios de elegibilidade, como renda e
condicdo sociocultural da familia, acesso ao servico de saude e condicdo de
saude da crianga, influenciam na programagao de alta e na continuidade da
assisténcia pelos profissionais de saude e familiares (American Academy

Pediatrics and Committee on Children with Disabilities,1999).



Sabemos que a estadia prolongada no hospital aumenta os riscos
organicos e emocionais do paciente. Em criangcas ostomizadas, a alta torna-se
complicada, devido nédo s6 a prépria condicdo da crianca e da familia, como

também a varios fatores internos e externos ao hospital.

Diante disso, partimos da hipotese de que os profissionais de saude,
engajados na alta, reconhecem como fundamental nos cuidados a essas criangas,
para efetivar a transi¢ao segura do hospital ao lar, a necessidade de coordenacgéao,
integracdo, formagdo de uma parceria entre eles e suas familias visando a

educacao familiar facilitadora da hospitalar precoce.

Diante do exposto, desejamos compreender como ocorre a alta das
criangas portadoras de traqueostomias e gastrostomias numa unidade de

internacao pediatrica.



2. JUSTIFICATIVA

O interesse pelo estudo da alta hospitalar de criancas ostomizadas se deve
a pratica desenvolvida como enfermeira no Departamento de Pediatria do Instituto
Fernandes Figueira (IFF), uma unidade técnico-cientifica da Fundagdo Oswaldo
Cruz direcionada ao ensino, a pesquisa e a assisténcia a saude da mulher, do

adolescente e da criancga.

O IFF considera a saude como um fendmeno social amplo, que integra as
dimensdes individual e coletiva. Sua assisténcia utiliza o conceito de "tecnologia”
de humanizacdo, o que significa incorporar inovagdes tecnoldgicas sem se
descuidar dos aspectos emocionais e sociais da pessoa. E referéncia no
atendimento das doencas fetais, elucidando diagnésticos e prestando assisténcia
a criangas com malformagdes congénitas e sindromes genéticas na rede publica

do municipio e do estado do Rio de Janeiro.

Devido a alta complexidade da clientela, as criangas nascidas no hospital e
procedentes de outras instituicbes permanecem hospitalizadas por um longo
periodo e freqientemente retornam para a sociedade com alguma dependéncia

de cuidados muito especializados.

Na enfermaria de pediatria e na unidade intermediaria, diante do convivio e
da assisténcia prestada a crianga acompanhada, quase sempre pela sua mae,
ouvimos relatos que descreviam o receio e a inseguranca acerca dos cuidados

pos-hospitalares, transferidos para os familiares na ocasidao da alta. Muitas



inquietacbes maternas foram verbalizadas a respeito da responsabilidade e
capacidade da familia em relagdo aos cuidados, decisivos, de suas criangcas nas

residéncias, longe do apoio da equipe multidisciplinar e da instituicdo hospitalar.

Mendes (2005) afirma que a saida da crianca dependente de tecnologia do
hospital para a residéncia implica extrema responsabilidade da equipe
multiprofissional e da familia em cuidar de pacientes com elevado nivel de

morbidade, num ambiente fora do contexto hospitalar.

Outro fato observado foi a auséncia de um plano de alta sistematico, desde
o inicio da admissdo, tendo como consequéncia o atendimento parcial das
necessidades individuais da clientela. Acreditamos que tal fato aumenta o temor
dos familiares de nao ser capazes de prover os cuidados, quando em casa, que

essas criangcas demandam.

Embora os principios basicos do Sistema Unico de Salde preconizem a
equidade, a universalidade e a integralidade, garantindo o acesso e o direito a
saude da populagdo, no caso das criangcas ostomizadas parece haver uma

ruptura.

Do mesmo modo, a Agenda de Compromissos para a Saude Integral da
crianca e reducao da mortalidade infantil do Ministério da Saude (2004) postula
que toda crianca tem o direito a assisténcia integral e resolutiva, com a
participacdo da familia e avaliagdo permanente e sistematizada da assisténcia

prestada.



No entanto, no cotidiano da assisténcia terciaria e na Iuta pela
sobrevivéncia dessas criangas, parece nao se dar prioridade a continuidade do

cuidado, através de ag¢des educativas e da assisténcia domiciliar.

Apesar de o IFF ser o pioneiro, no estado do Rio de Janeiro, na
implantacdo do Programa de Assisténcia Domiciliar (PADI), atendendo a criangas
com doengas crénicas e dependentes de tecnologia, ndo ha absor¢ao de toda a
demanda institucional, devido as proprias limitagdes do servico, entre elas, o
numero reduzido de profissionais. Estudo de Mendes (2005) mostra que o
programa tem sua capacidade de atendimento aproximada em torno de dez
criangas, o que configura uma demanda reprimida diante do numero de todas as
criangas que tiveram alta hospitalar. Entdo, resta a pergunta: como elas voltam
para casa sem a assisténcia domiciliar e sem um planejamento de alta

sistematico?

O planejamento de alta parece ser uma estratégia de organizagdo do
sistema de saude, possibilitando a articulagdo com a assisténcia domiciliar: “A
assisténcia de longo prazo demanda o planejamento do cuidado com a

estruturagéo de servigos basicos e de referéncia’ (Guerra, 2001: 90).

O estudo pode contribuir para a visibilidade desta populagdo emergente no
cenario de saude publica, dada sua incidéncia cada vez mais frequente, e
proporcionar a reflexao critica dos gestores na adogao de uma politica de saude

inovadora na area materno-infantil.

No que concerne a originalidade cientifica deste estudo, podemos concluir

que existe uma lacuna na produgédo cientifica. Na busca realizada com as



palavras-chave “planning discharge” e “technology dependent children’,

encontramos 90 artigos, sendo somente oito relacionados ao assunto pesquisado.
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo geral:

Discutir, sob a 6tica da equipe de saude, como ocorre a alta de criangas

ostomizadas da Unidade de Internagao Pediatrica e seu retorno ao domicilio.

3.2. Objetivos especificos:

3.2.1. Descrever as limitacbes apontadas pelos profissionais de saude

referentes a alta de criangas ostomizadas.

3.2.2. Analisar as percepgoes dos profissionais de saude acerca dos fatores
necessarios a seguranca e eficacia do tratamento continuado das criangas

ostomizadas, a ser dispensado pelos familiares em casa.

3.2.3. Captar quais as dificuldades percebidas pela equipe de saude como

as mais frequentes no cuidado domiciliar de criangas ostomizadas.
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4. REFERENCIAL TEORICO

A estomaterapia € considerada a linha mestra das técnicas do cuidado em
estoma, tendo como principio norteador a instrugdo e autonomia da pessoa

ostomizada.

O aumento da complexidade do cuidar e a percepg¢ao de que, além de uma
boa técnica cirurgica, outros elementos sao necessarios para a reabilitagdo do
ostomizado - tais como o acolhimento, a instrucdo e o treinamento
individualizados — originaram um campo de cuidado especifico dentro da

Enfermagem: a estomaterapia.

Nos ultimos anos, foram desenvolvidos varios sistemas de apoio a esses
pacientes, como as associagbes de ostomizados, visando, principalmente, a

melhoria da qualidade de vida (Sardifias et al., 2001).

Ostomia, ostoma, estoma ou estomia sao termos originados do grego que
significam abertura ou boca e indicam a exteriorizacdo de qualquer viscera oca
através do corpo. A técnica é obtida por meio de ato cirurgico e nomeada de
acordo com o0 segmento corporal de onde provém. Assim, para os estomas
intestinais temos as colostomias, as jejunostomias e as ileostomias. Para estomas
urinarios sao designadas as urostomias ou derivagdes urinarias. Ainda
destacamos as traqueostomias, realizadas na traquéia, e as gastrostomias

localizadas no estébmago (Santos, 2005).
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O estoma pode ser definitivo ou temporario, dependendo da doenca
subjacente e/ou da possibilidade de correcao cirurgica do 6rgao acometido. Muitas
vezes o estoma é realizado no periodo neonatal, estando diretamente relacionado
as malformagdes congénitas. Por exemplo: criangas que nascem com atresia de
es6fago, em que nao é possivel a sintese primaria, necessitardo, por um periodo
de tempo variavel, de esofagostomia e gastrostomia, enquanto aguardam a
corregao cirurgica definitiva. Outras vezes, o que demandou a realizacdo da
ostomia nao foi uma malformagao congénita, mas sim, injurias adquiridas, como é
0 caso de criancas que sofreram de asfixia neonatal, cursando com incoordenagao
de degluticdo, nas quais a nutricdo dependera da realizagdo de gastrostostomia,

via de regra, definitiva.

Entretanto, seja o estoma definitivo ou transitorio, ird requerer assisténcia
especializada devido a sua complexidade (Leite, 2003; Carvalho et al., 2005). A
formagao do estoma ocasiona repercussdes emocionais, biolégicas e psicoldgicas
para a crianga e seus familiares. Os pacientes submetidos ao estoma cirurgico
estdo expostos a estigmatizacao e isolamento, que refletem em sua qualidade de

vida (Black, 2000).

Bray e Sanders (2006) afirmam que existem poucos trabalhos que tratam
das percepgdes de criangas e adolescentes sobre sua convivéncia com o estoma.
As publicagdes referem-se preponderantemente aos sentimentos negativos de
pacientes adultos ao lidar com ele. Os sentimentos surgidos referem-se a baixa-

estima, retraimento e solidao.
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A intervencao cirurgica modifica a fisiologia humana, com a construgao de
um novo trajeto para a eliminagao vesical ou fecal, assim como desenvolve um
novo caminho para a ventilagdo aérea ou nutrigdo; consequentemente, a imagem

corporal também sofre alteragoes.

Dentre as inumeras indica¢des de ostomia, as anomalias congénitas sao as
causas mais frequentes na pediatria. Os defeitos congénitos consistem na ruptura
da arquitetura anatébmica normal de um ou mais 6rgaos e alguns podem ser total
ou parcialmente corrigidos, através de intervengbes cirurgicas. Entretanto, a
crianga pode ter que conviver com limitagcdes e mudancgas de habitos cotidianos,
demandando cuidados prolongados e dispendiosos (Carvalho et al, 2005; Kenner,

2001).

De acordo com a Organizagdao Mundial da Saude, a Sociedade Brasileira de
Genética Clinica e a Sociedade Brasileira de Genética, aproximadamente 5% das
gestacdes tém como desfecho o nascimento de uma crianga afetada por alguma

malformacgédo que comprometera seu desenvolvimento e qualidade de vida.

Para os pais, essa experiéncia causa angustia e desilusdo, por ndo terem
tido o filho “perfeito” que idealizaram e com o qual sonharam. Sentimentos de
culpa, depressao e incompreensado sdo naturais diante do diagnédstico, antes de
poder aceitar e se adaptar a nova situacdo de maneira construtiva (Casa Nova et

al., 2002).

As dificuldades encontradas podem ser atenuadas quando acompanhadas
pela equipe interdisciplinar, na qual a enfermagem €& de extrema importancia no

pré e pds-operatdrio, no planejamento da alta hospitalar e no suporte no domicilio.
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O cuidado é inerente a profissdo de enfermagem e envolve um olhar
individualizado que contemple as condi¢des fisicas e emocionais dos pacientes,
fornecendo a orientagdo e apoio condizentes com a conquista da autonomia, com

vistas a promover a insergao e interagao sociais (Martins, 2005).

Cuidar implica relacionar-se com alguém e ajudar essa pessoa a crescer,
ter flexibilidade, coragem e esperanga, proporcionando uma transformacao

qualitativa do relacionamento (Martins apud Mayeroff, 1971).

A interagcdo entre o enfermeiro e o familiar fortalece o compromisso de
cuidar da crianga em parceria. Desta forma, o impacto e a dor de conviver com o
diferente, através da imagem corporal alterada pelo estoma, é suavizado e
transformado mediante a relagdo de apoio e respeito construida com o outro.
Portanto, a familia, os grupos de ajuda e os demais profissionais que integram a
equipe de saude sao facilitadores desse processo. Os pais ou 0s responsaveis
pela crianga portadora de estoma, que demanda cuidados especiais, precisam de

suporte afetivo e técnico para a adaptacédo a nova realidade.

Em 1978, Shelton, Jeppson e Johnson estabeleceram o conceito do
cuidado centrado na familia, valorizando a presengca e a responsabilidade
constante dos familiares na vida da crianga e a parceria pais-profissionais. O
intuito € capacitar os pais para o cuidado e o bem-estar de seus filhos. Os
resultados indicam mudangas positivas no nucleo familiar para a tomada de
decisdes, enfrentamento da realidade e ajuda entre os membros da familia. O

conceito incentivou a fundagédo da US General C. Everett Koop’s, cujo objetivo era



15

o atendimento de criangas com necessidades especiais (Whaley e Wong, 1999;

Johnson e Schulter, 2002 ).

De acordo com Academia Americana de Pediatria, as criangcas com
necessidades especiais sdo expostas a maiores riscos de terem seu crescimento
e desenvolvimento comprometidos, apresentando problemas crénicos,
comportamentais, emocionais e, por isso, permanecendo mais dependentes dos
servigos de saude (American Academy of Pediatrics and Committee on Children

With Disabilities, 1999).

As criangas ostomizadas podem ser incluidas no conceito de criangas com
necessidades especiais e dependentes de tecnologia biomédica, pois necessitam
de uma rede de suporte da equipe interdisciplinar, servicos de saude constantes,
cuidados continuos, além dos dispositivos apropriados para a manutencao da

vida.

Em se tratando da populagao infantil, pouco se conhece sobre a qualidade
de vida de criangas ostomizadas. A avaliagdo do bem-estar tem sido ponderada
tradicionalmente pela percepgdo dos pais cuidadores. As sequelas da ostomia
comprometem a qualidade de vida, criando mecanismos de adaptagdo e

enfrentamento das limitagdes fisicas na rotina diaria (Barriere, 2003).

4.1. Os Estomas

4.1.1. Traqueostomia
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O vocabulo traqueotomia origina-se do grego e significa abertura cirurgica
da traquéia, feita com o intuito de melhorar a insuficiéncia respiratéria do paciente.
Traqueostomia, acrescentando-se o “s”, refere-se a existéncia de uma abertura
para o exterior, sendo introduzido um tubo angulado de acordo com o contorno da

traquéia, chamado de canula.

As indicagdes sao divididas em trés categorias: obstrugdo da via area,
ventilacado assistida e higiene pulmonar. Apés algum tempo da realizagao cirurgica
da traqueostomia, a crianca em condi¢cao estavel pode receber alta hospitalar,
ainda que seja necessaria a manutengdo da mesma até a resolugao de sua

patologia de base (Costa e Bottega, 1993).

A laringomalacia € uma anomalia congénita da laringe que provoca o
colapso e a obstrugdo da glote. Nos casos nos quais ha manifestagdes graves,
como apnéia e debilidade crénica comprometendo a alimentagdo e o ganho de
peso, a traqueostomia pode ser indicada. Outra doenga que compromete o
sistema respiratério € a traqueomalacia com alteragdo dos anéis traqueais e
oclusdo do lumen. Ela pode ter associagao com outras malformagdes congénitas,
entre elas, atresia de es6fago, anel vascular ou massa mediastinal. O tratamento

pode ser a traqueostomia (Pinus et al., 1998).

Nos ultimos anos, os bebés com traqueostomia devido a varias anomalias
respiratorias tém sido cuidados no domicilio. As complicagdes a longo prazo séo
mais frequentes e a morbidade estd associada diretamente a indicagdo da

traqueostomia (Fiske, 2004).
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Os cuidados com as criangas traqueostomizadas envolvem uma série de
procedimentos — aspiragdo da traqueostomia, uso de materiais estéreis na
aspiracao, limpeza do local do estoma, observagao da integridade da pele e sinais
de infeccao, troca do curativo, troca das tiras das canulas — sendo que, para a
seguranga do paciente, outra pessoa tem que segurar a canula, para que nao haja

sua saida de modo acidental (Swearingen e Howard, 2002).

Apds o periodo critico do pés-operatério, a crianca em condigao estavel
podera receber alta hospitalar, ainda que seja necessaria a manutencdo da
mesma por um periodo de tempo maior. As complicagdes tardias sdo mais
comuns, ocorrendo com frequéncia fora do ambiente hospitalar, e a morbidade

encontra-se relacionada aos acidentes respiratorios (Costa e Bottega, 1993).

Para manter a passagem de ar desobstruida, torna-se necessaria a
aspiracao regular das vias aéreas. Em se tratando da decanulagdo acidental,
intercorréncia muito comum nos traqueostomizados que implica risco de vida,
torna-se imprescindivel conhecer e tomar a iniciativa correta para evitar um
desfecho desfavoravel. Atencédo especial deve ser dada ao manuseio do estoma
em relacao a integridade da pele e a prevengao de infecgéo, entre muitos outros

cuidados (Smeltzer e Bare, 1998; Whaley e Wong, 1999).

Tais procedimentos muitas vezes requerem habilidades complexas,
exigindo rapidez e eficacia, por exemplo, na detecgcao imediata de sinais de
insuficiéncia respiratoria por obstrugdo ou descanulagao acidental, demandando a

troca imediata da canula (Swearingen e Howard, 2002).
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4.1.2. Gastrostomia

A gastrostomia € um procedimento cirurgico realizado para criar uma
abertura no estbmago, com o proposito de administrar liquidos e alimentos
(Smeltzer e Bare, 1998). Preserva a utilizagdo e o desenvolvimento da fungcéo do
trato gastrointestinal. A introducdo da sonda no estbmago permite a administragao

da dieta e de medicamentos quando necessario.

Dentre as indicagbdes, citam-se: as anomalias congénitas, sindromes
genéticas, condi¢gdes adquiridas e doengas crbnicas (Burd e Burd, 2003). Por
exemplo, as criangas com doengas neurolégicas, com a capacidade de
coordenacgao e degluticdo comprometidas, sdo beneficiadas pelo procedimento, a

fim de garantir a alimentagao (Rocha, 2005).

Apds a indicagao correta, seleciona-se o dispositivo para substituir a fungao
nutricional, podendo tal dispositivo ser temporario ou permanente. Para a
manutencado do dispositivo, muitos cuidados diarios precisam ser executados e,

nestes casos, os pais precisam de informagdes e treinamento sobre 0 manuseio.

Evans e colaboradores (2004) realizaram estudo com criangas
gastrostomizadas de 0 a 16 anos, entre 2001 e 2003, que foram acompanhadas
pelos pais em suas casas apos a alta hospitalar. Os autores concluiram que os
familiares encontraram as seguintes dificuldades para a manutencdo dos
cuidados: atrasos na entrega dos materiais de suporte para a alimentagao enteral,
como bombas de infusdo e seringas; recebimento de material diferente do hospital
com o qual foi treinado no planejamento de alta, e dificuldades na obtencao da

dieta apropriada.
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Como todo estoma, a gastrostomia exige cuidados permanentes, sendo um
dos mais importantes o cuidado com a pele ao redor do estoma. O local deve
estar seco e limpo, com o propésito de prevenir infecgdes e dermatites de contato,

devido ao suco gastrico.

4.1.3. lleostomia

Consiste na exteriorizagdo de um segmento do ileo pela parede abdominal,

desviando o conteudo fecal para o meio externo.

As ileostomias sao realizadas para corregdo cirurgica de uma grande
variedade de doencgas, incluindo enterocolite necrosante, ileo meconial, colite

ulcerativa granulomatosa (Boechat, 2004).

As criangas ileostomizadas sao propensas ao desequilibrio hidroeletrolitico,
em funcdo da perda de eletrdlitos. As familias precisam ser orientadas no
reconhecimento de sinais e sintomas de desidratagdo, para prevenir agravos.
Cuidados com a regiao periestoma devem ser recomendados, com o objetivo de
amenizar os efeitos irritativos do conteudo intestinal. O uso de placas de aderéncia
associadas as bolsas bem adaptadas previne as infeccbes bacterianas ou

fungicas secundarias (Rocha, 2005).

4.1.4. Colostomia

E a exteriorizacdo do célon através da parede abdominal. As indicacdes

sdo obstrugdes e perfuragbes de colon, megacdolon congénito, necrose do intestino
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médio e anomalias retais, dentre outras. Os cuidados relativos ao estoma incluem
a prevencao de dermatites e infecgbes. O uso de dispositivos adequados e
barreira semi-sintética auxiliam no tratamento e integridade da pele (Carvalho et

al., 2005; Cesaretti et al., 2005).

4.2. Alta hospitalar

O desenvolvimento biotecnocientifico em saude possibilitou o aumento da
expectativa de vida de muitas criangas que anteriormente apresentavam poucas
chances de sobrevivéncia. O aperfeicoamento da técnica cirurgica e 0 macigo
investimento nos cuidados intensivos neonatais e pediatricos reduziram os indices

de mortalidade infantil.

Sofisticadas tecnologias foram incorporadas na unidade neonatal e
pediatrica, assim como na especialidade cirurgica, proporcionando a crescente
sobrevida de prematuros e portadores de anomalias congénitas (Cunha, 1997;

Mendes, 2005; Drucker, 2006).

A transicdo epidemiolégica vem apontando profundas transformagdes nos
padrées de mortalidade e morbidade da populagdo, acontecendo conjuntamente
com as mudangas demograficas, sociais e econdmicas (Schramm et al., 2004). Os
recursos de saude publica disponiveis determinaram o declinio da mortalidade
infantil. Em contrapartida, houve o aumento da demanda por tratamentos

especializados e de longa duragao.
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A modificacdo no perfil de saude, com a ampliagdo da prevaléncia das
doencgas crbnicas e suas complicagdes, trouxe como consequéncia mudangas na
prestacdo de assisténcia médica. A organizagdo do sistema assistencial sofreu e

sofre influéncia dessa nova realidade.

Nos grandes centros de tratamento intensivo, uns pacientes sao internados
em virtude de enfermidades agudas, outros por sequelas de doencas
preexistentes. Alguns deles permanecerao internados o tempo demandado para a
estabilizacdo de seus quadros clinicos, o que pode se prolongar por dezenas de
meses e até anos. Em fungao disso, a alta hospitalar tem sido uma preocupacéao
constante da equipe multiprofissional, até porque um numero de criancas retorna
aos seus lares com necessidades especiais de cuidados continuos que serao

desempenhados por seus familiares.

Cunha (1997) afirma que, apdés a alta hospitalar, essas criangas se
reinserem no contexto sociofamiliar, compondo um grupo cuja identidade foi

reformulada tendo em vista o processo de adoecimento e suas consequéncias.

Madeira (1999) relata sua preocupacao com a alta hospitalar de criangas
brasileiras, pois o sistema de saude encontra-se desestruturado para atender com
eficiéncia a demanda da populagdo. Destaca as desigualdades econémicas que

favorecem as reinternacdes e a descontinuidade do cuidado.

Cunha (1997) desconhece a existéncia de um programa de alta hospitalar
para as criangas saidas dos centros de tratamento intensivo pediatrico, sendo
identificado no seu estudo, através das visitas domiciliares pds-alta, que as

condigdes insalubres das moradias dificultam o tratamento prescrito e os cuidados
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no lar. A pesquisa constata que os programas de saude materno-infantil nao

contemplam essas criangas e suas familias.

Estratégias de planejamento de alta hospitalar com suporte pés-alta para os
familiares tém sido desenvolvidas em alguns paises como Estados Unidos e
Inglaterra. No Brasil, contudo, o sistema de saude ainda requer reestruturagdes e
injecao de recursos humanos e financeiros para prover aquilo que Mattos (2004),
parafraseando Boaventura Santos, propde: “um cuidado prudente para uma vida

decente”.

Os pais, por outro lado, vivenciando o estresse de presenciar o sofrimento
fisico de seus filhos e suas consequéncias, experimentam alteragdes nos

relacionamentos pessoais e no funcionamento familiar (Doering et al, 2000).

A alta consiste na saida do paciente para outro setor do hospital,
transferéncia para outro servigo referendado ou para o domicilio. As condi¢cbes de
saude e as necessidades do paciente determinam esse momento. Os critérios de
alta sado principios norteadores para determina-la. Durante o processo da
internacdo, sdo levantadas as necessidades do paciente e de sua familia.
Priorizam-se os cuidados pods-alta, com a elaboragdo de um plano para tal,
objetivando assegurar o cumprimento das orientagdes imprescindiveis para

garantir a continuidade do cuidado (Joint Commission International, 2003).

Questionamentos sobre o tempo de permanéncia hospitalar, a qualidade de
vida dos pacientes e a redugao de custos incentivaram a alta precoce. Entretanto,
como apontam Sally e colaboradores (2002), o hospital ndo € o local mais

adequado para esta clientela, e demanda um planejamento de alta eficaz para o
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seu retorno ao lar, evitando a internagao prolongada e otimizando a reabilitagcéo e

o desenvolvimento psicossocial da crianga.

A transferéncia do hospital para o domicilio, de pacientes crénicos e
estaveis, porém dependentes de cuidados técnicos de enfermagem, passou a ser
uma alternativa de escolha no tratamento. Dessa maneira, “o hospital torna-se um
lugar para a aplicagdo de métodos rapidos e sofisticados no manejo de aquisi¢cbes
agudas, priorizando a alta cada vez mais precoce dos pacientes” (Mendes, 2005:

26).

O movimento para reduzir a duragao da estadia hospitalar significa que os
pacientes estdo voltando para casa mais doentes e mais cedo. Como resultado,
eles passam, com frequéncia, mais tempo se recuperando em casa (Chaboyer et

al., 2002).

Pode-se afirmar que a alta nem sempre significa a cura total da doencga, e
sim a convivéncia com a cronicidade de uma enfermidade. Com isso, a alta
antecipada € um desafio para a equipe multidisciplinar, principalmente para a
enfermeira, que precisa preparar os pais nesse retorno antecipado de seus filhos

para casa, a fim de garantir a continuidade do cuidar.

A legislacao federal de saude dos Estados Unidos, por exemplo, reembolsa
as instituicoes hospitalares através de uma taxa definida e fixada aos pacientes de
acordo com o diagndstico. Assim, se o custo do tratamento € inferior a taxa
preestabelecida, o hospital obtém lucro; caso contrario, tem prejuizo. Consultores
sao contratados para monitorar custos, tempo de internacdo e qualidade dos

cuidados hospitalares. Esse tipo de modelo assistencial hospitalar faz com que os
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pacientes sejam desligados das unidades de internagdo e encaminhados para
seus lares antes do tempo habitualmente esperado. Por isso, uma grande énfase
€ dada ao planejamento de alta hospitalar, a fim de torna-la precoce, porém, sem
prejuizo para a qualidade dos cuidados. Smeltzer e Bare (1998), dentro desse

contexto, afirmam que bom planejamento favorece uma transicdo mais tranquila.

Muitas empresas de assisténcia a saude implementam programas de
garantia de qualidade para fins de reembolso dos servigos prestados e o
reconhecimento pela Joint Commission on Accreditation of Healthcare
Organizations (JCAHO). A organizagdo estabelece que as necessidades do
paciente devem ser identificadas pelos profissionais. Na constatacdo da
necessidade de manutencao de cuidados especificos domiciliares, a equipe busca
referendar o paciente a outras unidades, para garantir o acompanhamento, a

continuidade da assisténcia e a qualidade dos cuidados.

No Brasil, hospitais publicos e privados estdo em processo ou ja foram
acreditados de acordo com os pressupostos da organizagdo citada. O Instituto
Fernandes Figueira encontra-se em processo de acreditagdo, seguindo os
preceitos da organizacdo americana para melhor qualidade dos servigos

oferecidos.

Na Inglaterra, por ocasido da alta, o hospital funciona como base dos
servigos prestados, com a coordenagao do cuidado, englobando a aquisi¢cado de
equipamentos e suporte de recursos comunitarios e humanos. O paciente tem o
suporte do hospital e acesso ao seu telefone. Além disso, a equipe multidisciplinar

0 acompanha através de visitas regulares, para avaliar o desenrolar do processo
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do cuidado domiciliar e também oferecer solugbes a problemas encontrados

(Goldberg et al., 1994).

O sistema de saude brasileiro mostra-se ainda carente de estratégias de
preparo de alta para o grande contingente de criangas que retornam ao lar,
requerendo cuidados especiais, por vezes permanentes e dependendo de um
cuidador dentro da familia. E preciso reconhecer, antes de tudo, que tal
contingente, apds a saida do hospital, se insere no ambiente onde sera criado.
Portanto, as caracteristicas sociais da familia s&do fatores implicados no
desenvolvimento das potencialidades das criancas, e podem dificultar ou facilitar a
construcao do bem-estar sociofamiliar. As condicbes deste ambiente podem ser
determinantes, ampliando ou diminuindo os fatores de risco envolvidos no trato

das criancas ostomizadas.

As familias sentem-se solitarias, extremamente preocupadas com a saude
fisica e emocional de seus filhos e sob a carga da responsabilidade de dar
prosseguimento ao tratamento. Alia-se a isso, o fato de estarem conscientes de
que terdo, a partir da alta, de recorrer as unidades basicas de saude,

despreparadas para o atendimento especializado que seus filhos demandam.

Como afirmam Cunha (2001) e Leite (2003), as medidas de apoio séo
frageis e as criangas e suas familias parecem permanecer a margem dos servigos

de saude.

4.3. Critérios de alta
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Os critérios de alta dependem do estado clinico e da gravidade do paciente,

assim como das diretrizes e das institui¢des.

A Academia Americana de Pediatria, juntamente com a Sociedade de
Medicina de Cuidado Intensivo, formaram uma forga-tarefa composta de uma
equipe multiprofissional, com o propdsito de criar um consenso para propor
diretrizes de admissdo e alta de pacientes em UTI (American Academy of

Pediatrics and Society of Critical Care Medicine, 1999).

Critérios para alta da UTI incluem: paréametros hemodinamicos e
respiratorios estaveis; estabilidade neuroldgica; uso de ventilagdo mecanica
cronica, em fungdo de doenca que foi revertida, mas que depende de uso
continuado que permite o encaminhamento para outra unidade do hospital ou para
casa; disritmias cardiacas sob controle; utilizacdo de traqueostomias por longo
tempo que ndo necessitam de aspiracdo excessiva (American Academy of

Pediatrics and Society of Critical Care Medicine, 1999).

Apds a avaliagao cuidadosa, considerados os critérios acima, dentre outros,
a American Academy of Pediatrics and Society of Critical Care Medicine (1999)
recomenda que haja um consenso entre a equipe de saude e a familia do paciente
para determinar se existe algum beneficio em manter a crianga na UTI pediatrica

ou que o curso do tratamento € inutil do ponto de vista médico.

Esses pacientes, egressos da UTI, entretanto, podem necessitar de
monitoramento freqlente dos sinais vitais e intervengbes da equipe de
enfermagem, sem requerer monitoramento invasivo. O cuidado intermediario, por

sua vez, € uma alternativa custo-efetiva a admissao em UTI pediatrica. Pacientes
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de baixo risco, mas com significativo potencial da deterioragdo, sdo os mais
indicados a admissdo nessas unidades, como por exemplo, aqueles com

traqueostomias e/ou auxilio respiratério com pressao positiva (Jaimovich, 2004).

O Comité para Fetos e Recém-nascidos e a Academia Americana de
Pediatria (1998) desenvolveram diretrizes, com base em informacgdes cientificas
publicadas, para maior seguranca no ato de decidir a alta hospitalar. A decisao da
alta para a crianga, depois do cuidado intensivo neonatal, é bastante complexa. O
sistema de saude americano aconselha a alta precoce por questdes de custos e a
rigida definicdo das necessidades médicas como fatores determinantes da

duracao da hospitalizagcao.

O encurtamento do periodo de internacédo pode beneficiar a crianga e a
familia, favorecendo a construgcdo da relagdo materno-paterna com o bebé e

também diminuindo os riscos de morbidade adquirida em hospitais.

No entanto, os bebés podem ser expostos a riscos de mortalidade e
morbidade relacionadas a alta antes da estabilidade fisioldégica se estabelecer, o
que incide no aumento da taxa de readmissao e de mortalidade. Ha citagao de
dois trabalhos que concluiram que os bebés pré-termo com baixo-peso ao nascer
que necessitaram de cuidados intensivos obtiveram maior taxa de readmissao
hospitalar e de mortalidade no primeiro ano de vida, quando comparados aos
bebés saudaveis nascidos a termo (American Academy of Pediatrics and

Committee on Fetus and Newborn, 1998).

Com os avancos nos cuidados intensivos neonatais e com as mudancas

nas forcas econdmicas e sociais, 0 cuidado pods-hospitalar se tornou mais
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complexo. Tempo adequado a familia para se preparar a oferecer cuidado no
ambiente domiciliar e mobilizar os recursos comunitarios que oferecam servicos
de suporte € necessario antes da alta. Considera-se que nao basta somente um
conjunto de critérios para a alta; torna-se necessario o preparo da continuagao dos
cuidados no domicilio. As diretrizes para o planejamento da alta englobam quatro
grandes categorias de risco: bebé pré-termo; crianga que necessita de suporte
tecnolégico; crianga em risco devido a problemas familiares; e crianga cuja
condigdo irreversivel ira resultar em morte prematura (American Academy of

Pediatrics and Committee on Fetus and Newborn, 1998).

Nas ultimas décadas, houve aumento do numero de bebés com
necessidades de saude nao resolvidas e/ou especiais que tiveram alta, e
passaram a receber cuidado domiciliar, com diversas formas de dependéncia e/ou
suporte tecnoldgico, compreendendo os que precisam de técnicas de alimentagao
especiais, 0s que necessitam de ventilagdo mecanica e aqueles com anomalias
congénitas complexas. Dentre os ultimos, encontram-se os que foram submetidos
a gastrostomia e bebés com traqueostomias devido a varias anomalias
respiratérias. E 6bvio perceber o quanto prover um cuidado adequado e seguro,
no lar, € complicado, emocionalmente extenuante, consumindo tempo e os
recursos da familia (American Academy of Pediatrics and Commitee on Fetus and

Newborn, 1998).

4.4. Planejamento de alta hospitalar



29

Kenner (2001) define que o planejamento de alta envolve a formulagao de
um programa por parte dos profissionais de saude, da familia e dos 6rgaos
externos apropriados para o atendimento das condigdes fisicas, psicologicas e

sociais do paciente apos a alta.

O planejamento de alta € uma caracteristica de rotina nos sistemas de

saude, especialmente nos servicos hospitalares de maior complexidade.

Nos Estados Unidos, por exemplo, o plano de alta & obrigatério nos
hospitais associados aos programas de Medicare e Medicaid. Pressupde-se que o
sistema de atengdo médica nacional gaste em torno de 42% na assisténcia a
pacientes admitidos e reinternados, representando a quarta parte dos gastos do
Medicare. A pequena redugado na taxa de reinternagao, devido a essa estratégia,

pode ter um impacto financeiro significativo (Shepperd et al., 2004).

No Reino Unido, por outro lado, o Departamento de Saude publicou um
guia pratico de alta na atencao sanitaria e social, de acordo com a tendéncia
mundial de redugao de custos, via encurtamento da estadia hospitalar, diminuigao
das reinternagdes, sempre tentando preservar, contudo, a melhoria da qualidade
dos servigos prestados (Shepperd et al., 2004). O planejamento da alta passa a

ser, entdo, um passo preliminar para atingir os resultados esperados.

Um bom plano de alta deve ser individualizado, com objetivos definidos e
iniciado desde a admissdo. A finalidade é aumentar a qualidade dos cuidados,

diminuir sua fragmentacgéo e contornar a duplicagao de servigos.
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Madeira (1999) assevera que quanto mais cedo a alta, mais bem elaborada
deve ser a orientagao relativa a continuidade do tratamento, e que a transigao do
hospital para o domicilio implica dispéndio de muita energia fisica e emocional por
parte dos pais, que geralmente se sentem exaustos por cuidarem de seus filhos

24 horas por dia.

Portanto, o planejamento de alta deve incluir o ensinamento de habilidades
para o0 manuseio das criangas, a aquisi¢cao de equipamentos necessarios, suporte
dos servigos de saude de emergéncia disponiveis na comunidade e a avaliagao
correta do ecoambiente domiciliar, para garantir que exista o minimo de condi¢oes

para prover o cuidado no lar.

Nesse sentido, o inicio da preparacédo da alta desde a admisséo é o mais
recomendado. Autores como Taylor (2005) consideram que, sobretudo quando se
pauta criangas que demandam cuidados especiais, tempo e disponibilidade da
equipe multiprofissional sdo elementos fundamentais. No entanto, ressalta que em
algumas instituicbes o excesso de trabalho pode n&o dar a prioridade devida ao
planejamento de alta, em que pese o0 desejo da equipe de assegurar uma

assisténcia domiciliar apropriada.

Para contornar tal situagdo, muitas instituicbes de assisténcia promovem
reunides semanais para discutir e avaliar cada caso. Kenner (2001) recomenda a
elaboragdo de um roteiro criterioso a ser utilizado no hospital, no sentido de
garantir a eficacia do plano de alta. Esse roteiro seria um instrumento

multidisciplinar voltado para antecipar problemas, oferecendo-lhes solug¢des. Para
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o autor, os pais deveriam ser convidados a participar, pois o envolvimento familiar

otimizaria as estratégias (Kenner, 2001).

Existem varios sistemas de planejamento de alta. Na area de neonatologia,
por exemplo, pode-se realizar a triagem de alto risco, classificando os pacientes
de acordo com o grau de complexidade de seus quadros clinicos. Pacientes de
centros terciarios, por outro lado, ndo precisam de triagem, pois se parte do
pressuposto de que todos os bebés sdao de risco. Também pode haver uma
selecao, durante todas as manhas, pelo departamento de assisténcia do hospital,
com o levantamento dos pacientes que mais precisam de um planejamento de alta
detalhado e refletido. Ha também um processo descentralizado, no qual a
enfermeira assistencial faz a programacéo de alta e solicita a opinido do médico

guando nao consegue executa-lo na sua totalidade (Kenner, 2001).

Agéncias de saude publicas e privadas tém utilizado o servigo de geréncia
de caso, que reside na coordenagdo dos servigos de cuidados de saude,
permitindo uma boa relagado custo-eficacia, competéncia e qualidade do cuidado.
O modelo evita a duplicagéo de testes diagndsticos e servigos, sendo muito usado

nas altas de criangas com necessidades especiais (Smeltzer e Bare, 1998).

No Reino Unido ha o envolvimento da equipe de saude e a coordenagao
por um unico responsavel. Algumas equipes possuem dois coordenadores: um da
comunidade e um gerente de caso no hospital. O processo de alta deve ser bem
coordenado, a fim de n&o acarretar problemas para os pacientes e familiares

(Jardine e Wallis, 1998).
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No Brasil, ainda ndo possuimos estratégias publicas referentes a alta
hospitalar de criangcas que necessitem continuar o tratamento no domicilio, mas

esforgos iniciais tém surgido para responder as demandas da pratica assistencial.

O Instituto Fernandes Figueira (IFF), cenario do nosso estudo, é referéncia
nacional para o Ministério da Saude na area da saude da mulher, crianca e
adolescente. O perfil assistencial da populagao infantil caracteriza-se por doencas

crbnicas e tratamento continuado para além do ambiente hospitalar.

Os recursos financeiros do IFF estdo contidos no orgamento global da
Fiocruz, proveniente do Ministério da Saude. Como unidade da Fiocruz, o IFF é
contemplado e esse recurso distribuido na assisténcia, ensino, pesquisa,
desenvolvimento institucional e gestdo de trabalho. Recursos recebidos sao
investidos na compra de medicamentos que sédo dispensados as criangas por
tempo indeterminado, conforme a sua indicagdo. Os carros para o atendimento

domiciliar sdo mantidos também por esta verba.

Entretanto, ndo ha uma dotagdo institucional de recursos especifica no
planejamento de alta das criangas cronicas, ostomizadas e de outras
necessidades indispensaveis ao retorno domiciliar. Para agilizar e possibilitar a
alta, o centro de referéncia busca parceria com organizagdes nao-governamentais,

como o Refazer, e agdes do programa domiciliar do instituto.

A missdao da organizagdo € disponibilizar recursos para evitar a
reinternacao ou agravamento de doencgas crbnicas, através de doagdes de leites
especiais, medicamentos, aparelhos respiratorios, entre outros. Contudo, os

esforgos nao sao suficientes para atender a demanda institucional.
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O Programa de Assisténcia Domiciliar (PADI-IFF) é uma alternativa criada
para oferecer melhora na qualidade de vida, com o retorno a familia e liberagao de
leitos para os pacientes que realmente precisam ficar internados. Mas devido aos
escassos recursos humanos e financeiros, o programa atende somente a criancas

dependentes de oxigénio.

Assim, a alta dessas criancas torna-se complexa, pelas dificuldades

existentes no nivel hospitalar e no nivel de politica de saude publica.
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5. FONTES E METODOS

O presente estudo tem o propédsito de investigar a alta hospitalar como fator
integrante da continuidade do cuidado as criangas ostomizadas, no discurso da
equipe interdisciplinar. Por ser um tema sobre o qual buscamos explorar a

dimensao intersubjetiva, optou-se pela pesquisa qualitativa.

Esse tipo de pesquisa procura compreender o significado que os
participantes dao ao objeto de estudo sob o foco especial do pesquisador, o qual
apreende suas percepgdes. Os diferentes pontos de vista permitem clarear o
dinamismo interno das situagdes, geralmente inacessivel ao observador externo

(Ludke e André, 1986).

Para Minayo (1994), a abordagem qualitativa aprofunda-se nos significados
das acbes e relagbes humanas, que nao sao perceptiveis por dados numéricos.
Trabalha em profundidade as relagcbes e processos com o universo dos
significados, valores, crengas e aspiracbes que nao podem ser reduzidos a

operacionalizagao de variaveis.

5.1. Cenario do estudo

A investigagao foi realizada no Departamento de Pediatria do Instituto
Fernandes Figueira (IFF), uma unidade da Fundacdo Oswaldo Cruz que atende a
criangas e adolescentes com patologias de média e alta complexidades nas

modalidades ambulatoriais e de internagdo. O IFF tem como missao realizar de
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forma integrada assisténcia, ensino e pesquisa na area de Saude da Mulher,
Crianca e Adolescente. Foi qualificado como referéncia para essa area pela
SAS/MS, através da Portaria n°® 745, de 22 de dezembro de 2005. Destaca-se no
atendimento a malformagdes congénitas, muitas vezes diagnosticadas ainda intra-

utero, passiveis ou n&o de corre¢ao ou intervengdes cirurgicas.

O cenario do estudo foi a enfermaria de pediatria do referido Instituto,
porque € deste sitio que habitualmente as criancas ostomizadas recebem a alta
hospitalar. Essa unidade possui a capacidade de atendimento para 22 leitos
hospitalares. A populagcdo atendida corresponde a lactentes, criancas e
adolescentes de risco, com necessidades especiais e/ou dependente de alta

tecnologia.

A equipe de profissionais de saude que trabalham na enfermaria de
pediatria compreende: trés médicos, oito enfermeiras, duas fisioterapeutas, um
psicologo, uma assistente social, uma fonoaudidloga e uma nutricionista, além de

técnicos de enfermagem.

Dos médicos citados, dois pertencem ao quadro dos servidores publicos e
um é cooperado. A responsabilidade do atendimento pediatrico € compartilhada

com os residentes que passaram ou passam pela enfermaria.

Em relagcdo a dindmica do servico de enfermagem, encontramos dois
enfermeiros diaristas e seis enfermeiros plantonistas, escalados em cada plantio.
Entre eles, seis sdo servidores publicos e dois sdo cooperativados. Os outros

membros da equipe sao diaristas e contratados pela cooperativa.
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5.2. Sujeitos da pesquisa

Os sujeitos implicados na pesquisa foram os integrantes, graduados, da
equipe multidisciplinar, envolvidos nas questdes relacionadas a alta das criangas
ostomizadas. A pluralidade desses sujeitos favoreceu uma visao mais ampliada do
nosso objeto de estudo e, ao valorizar a polifonia dos discursos dos diferentes
entrevistados que compdem a dindmica da alta, pretendeu-se compreender as

varias nuangas do objeto.

Os sujeitos do estudo foram entrevistados apds a aprovagcéo do Comité de
Etica em Pesquisa do Instituto Fernandes Figueira /FIOCRUZ, de acordo com os
preceitos da Resolucdo n° 196/96 do Conselho Nacional de Saude e mediante o

termo de consentimento livre e esclarecido.

Dentre o0s profissionais entrevistados, encontravam-se psicélogo,
fonoaudidlogo, médicos, enfermeiros e fisioterapeutas. Houve predominancia do
sexo feminino em todas as profissdes e em relagdo a faixa etaria dos médicos,
enfermeiros, fisioterapeutas e psicélogo foi em torno de 40 anos. As demais
profissbes apresentaram em torno de 30 anos. Foram entrevistados dez

profissionais.

Ressaltamos que os participantes desta pesquisa respondem pelas
diferentes responsabilidades inerentes a profissdo e ao seu papel desempenhado

dentro da equipe interdisciplinar, durante o planejamento de alta hospitalar na
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enfermaria, ajudando a compreender as diferentes Oticas apresentadas nos

discursos dos entrevistados em relagédo ao objeto.

5.3. Métodos e técnicas

Para o melhor uso do tempo e clareza dos objetivos propostos, optou-se
pela modalidade da entrevista semi-estruturada. Entendemos que ela permite aos
entrevistados compartilharem seus conhecimentos, significados, percepcgdes e

interpretacdes sobre o objeto estudado, junto com o pesquisador.

Considerou-se a elaboracdo de um roteiro de entrevista constando de
perguntas ou temas relevantes sobre o objeto, com o propdsito de adquirir um

entendimento mais profundo.

A elaboragcdo de um roteiro tematico funcionando como um guia é
necessario para enfocar os objetivos propostos sem prejudicar a flexibilidade
durante o didlogo entre o pesquisador e o informante, favorecendo, assim, a
descoberta de possiveis novas pistas e questdes pertinentes ao tema central do

estudo (Tobar e Yalour, 2004).

O roteiro contemplou os seguintes tépicos: (1) planejamento de alta
hospitalar; (2) processo de alta na enfermaria; (3) agcées desenvolvidas pela
equipe na ocasiao da alta; (4) opinides sobre os fatores que dificultam e facilitam a
execugao da alta e, por fim, (5) consideragdes acerca do que seria uma boa

pratica de alta hospitalar para as criangas ostomizadas.
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Tratou-se de uma conversa conduzida pelo entrevistador, tendo em vista os
objetivos da pesquisa, em que foi construido um material sobre descricoes,
opinides e informacdes peculiares, através da interacdo entre o pesquisador € 0

entrevistado.

As entrevistas, perfazendo um total de dez, foram gravadas em fita K-7,
mediante o consentimento prévio dos entrevistados. Em seguida processou-se a

transcricdo e analise do material coletado.

A pesquisadora realizou as transcrigdes na integra e literalmente, utilizando
fone de ouvido. As gravagbes foram exaustivamente ouvidas, para que nao
apenas o conteudo verbal, mas também as pausas, os siléncios, as tonalidades e
as alteragcbes de voz, fossem registradas da forma mais fidedigna possivel. Ao
final da transcrigado, fez-se uma conferéncia de fidelidade para revisar o material e

suprir palavras ou expressdes que previamente ndo haviam sido entendidas.

Para efeito de exposi¢ao, pequenas corregdes foram feitas na passagem da
linguagem oral para a linguagem escrita, com o objetivo de tornar mais inteligiveis
as falas dos depoentes. Esta passagem ¢é dificil porque muitas vezes os
pronunciamentos se tornam incoerentes quando transcritos ipse literis. Entretanto,
por questdes de fidelidade, apenas fizemos o uso de regras de pontuagdo e do

uso do tempo verbal correto.

O numero de sujeitos entrevistados n&o foi previamente estabelecido, visto
que a natureza do estudo qualitativo considera a amostra suficiente quando os
atributos investigados permitem a reincidéncia de informagdes, sem que outras

informacgdes singulares sejam desprezadas. Gomes et al. (2005) afirmam que na
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abordagem qualitativa o material construido no campo € entendido como
suficiente quando ocorre a repeticdo das informacdes a respeito do objeto

estudado.

As entrevistas foram realizadas numa sala reservada da enfermaria,
permitindo ao sujeito do estudo um ambiente favoravel para expressar seus
pensamentos, idéias e sugestdes sobre o assunto. O tempo de cada entrevista

variou conforme a fala de cada entrevistado.

O dia e horério das entrevistas foram deliberados pelos entrevistados de
acordo com a disponibilidade dos mesmos, agendados através de contato verbal
prévio entre o entrevistador e o entrevistado. Duas entrevistas foram remarcadas,
devido ao agravamento de pacientes internados. Uma entrevista foi refeita por
problemas técnicos relativos ao gravador utilizado. Nao houve qualquer

reclamacao, por parte do entrevistado, em refazé-la.

Algumas entrevistas trouxeram nitidamente, a tona, sentimentos de
angustia e impoténcia, chamando a atengcdo do pesquisador. A falta de
continuidade do servico prestado pelos profissionais, apés a Iuta pela
sobrevivéncia da crianga, foi salientada pela maioria, demonstrando que sem a
criacdo de uma parceria entre os profissionais e os cuidadores, a alta hospitalar
pode ser um risco para essas criangas e suas familias. Essa experiéncia
vivenciada pela equipe parece causar desanimo e o prolongamento da internagao

da crianca na enfermaria.

Devido ao conhecimento prévio do entrevistador com os entrevistados,

houve a concordancia imediata e a colaboragdo de todos os profissionais em
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participar do estudo mediante o termo de consentimento livre e esclarecido. Nao

houve recusa de nenhum profissional na participagdo da pesquisa.

5.4. Analise dos dados

Para analise das informacgdes, a pesquisa privilegiou o método de analise
de conteudo num sentido amplo, tal como conceituada por Henry e Moscovici,
citado por Bardin (1977: 33): “Tudo o que é dito ou escrito é susceptivel de ser

submetido a uma analise de conteudo”.

A andlise de conteudo € um conjunto de técnicas de analise de interagoes
verbais que visa, mediante procedimentos sistematicos de descricdo do conteudo
verbalizado, a obter indicadores que possibilitem a inferéncia de nocodes relativas

as condicdes de producéo e recepcao deste verbalizado (Bardin, 1977).

Além de se procurarem respostas para questdes pertinentes, a pesquisa,
com esta técnica, encaminha-se, como aponta Gomes (1994: 74), na dire¢ao da
“‘descoberta do que estad por trds dos conteudos manifestos, indo além das

aparéncias do que esta sendo analisado”.

Para Bardin, cuja proposta foi aqui adaptada, a analise de conteudo pode
ser aplicada a dois tipos de documentos: os naturais, que sao aqueles produzidos
espontaneamente (tudo que é comunicagdo) e os documentos originados da
necessidade da prépria pesquisa, tais como respostas a questionarios e

entrevistas.
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A técnica escolhida trabalha a palavra e as significagcbes das mensagens
buscando a l6gica na interpretacéao do material coletado. Esse tipo de analise traz

como caracteristica prépria a interagao dos significantes com os significados.

Com a técnica utilizada, o sentido da comunicagdo é compreendido para
além dos significados manifestos, englobando outras significagdes contidas nas
entrelinhas das informagdes colhidas que permitem melhor organizagdo do

material e aprofundamento da analise.

Dentre as técnicas de analise de conteudo existentes, optamos pela técnica
da analise tematica, considerada por Minayo (2004) a mais apropriada para a
pesquisa qualitativa em saude. O foco desta analise é a presenga de
determinados temas que denotam os valores de referéncia e os modelos de
comportamento refletidos pelo discurso. Fazer uma analise tematica é descobrir
0s nucleos de sentido componentes da comunicagao, cuja presenga ou frequéncia
pode ter relacdo ao objeto de analise (Bardin, 1977). Nessa perspectiva, o
tratamento dos dados seguiu trés fases distintas: pré-analise, exploracao do

material e tratamento dos resultados obtidos e interpretagao.

Segundo Bardin (1977), a pré-analise consiste na organizagao do material
analisado. O objetivo é tornar as idéias iniciais operacionais e sistematizadas, de
modo a conduzir um esquema preciso de desenvolvimento das operagdes
sucessivas, num plano de andlise. Nesse momento uma ‘“leitura flutuante” foi
estabelecida com o material, deixando-nos invadir pelas impressdes, orientagdes
e impregnagdes do conteudo. A transcri¢ao foi realizada na integra, sendo as fitas

ouvidas varias vezes, com o intuito de conhecer os textos e transcrevé-los de
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forma correta. Os textos obtidos das gravacdes foram revisados para serem

fidedignos aos dados coletados.

A exploracao do material, ou segunda fase, consistiu na transformacgao dos
dados iniciais pelas operagdes de codificagdo, para alcangar o nucleo da
compreensao do texto. Houve a transformagdo dos dados brutos do texto,
formando-se as categorias de trabalho que foram extraidas das falas dos

entrevistados e proporcionando uma representacado do conteudo.

O tratamento dos resultados, a terceira e ultima fase, € quando o
pesquisador aprofunda sua analise e parte para descobrir um novo conhecimento.
As tematicas que constituem a base da discussdo sado erguidas e contrachecadas

com o referencial tedrico.
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6. RESULTADOS E DISCUSSAO

Nas entrevistas realizadas, os profissionais da unidade pediatrica atribuiram
diferentes interpretagdes ao planejamento de alta hospitalar. A formacgéao
diferenciada de cada profissional integrante da equipe de saude possibilitou a

compreensao das diferentes perspectivas surgidas nas narrativas.

Iniciamos com o que foi identificado de forma mais constante entre os

profissionais, para o entendimento do planejamento de alta hospitalar.

Na analise de dados emergiram as categorias empiricas escolhidas por
apresentarem uma sequéncia de repeticdo. Foi comum observar, nas narrativas
que falam do planejamento da alta, quatro formas distintas e interligadas — ou
seja, o entendimento associado a unidade familiar, educagao da familia, programa

de assisténcia domiciliar interdisciplinar e trabalho em equipe.

Ressaltamos que os entendimentos aqui expostos pelos profissionais nao
esgotam todas as concepgdes do grupo de profissdes de uma unidade de saude e

nem sao excludentes entre si.

6.1. A familia como unidade de cuidado

O planejamento de alta hospitalar € visto por boa parte dos entrevistados
como um modelo de atengao apoiado na familia, que passa a ocupar o foco do

cuidado as criangas que necessitam de cuidados especializados no domicilio. O
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cuidador familiar emerge como pegca chave para a concretizacdo dessa

modalidade assistencial.

A preocupacgao da equipe de saude relaciona-se com a responsabilidade e
a capacitacao dos familiares no que tange aos cuidados que as criangas requerem
ap6s alta. Para eles, unanimemente, é primordial que a familia seja

adequadamente preparada para desempenhar esta nova funcgao.

“‘Bom, planejar uma alta é preparar a familia para cuidar da

crianga em casa” (E6).

“Planejar a alta é preparar essa familia para receber essa

crianga em casa” (ES).

“[...] orientar o familiar, o cuidador da crianga responsavel

pelo cuidado” (E7).

Diante dos trechos acima, pode-se inferir que a percepcao de familia dos
entrevistados € aquela tradicional, ou seja, que ela funciona como um sistema,
sendo que, quando algo ocorre com uma das partes desse sistema, todo ele é

atingido (Maldonado, 1981).

Assim, novos papéis, novos relacionamentos se estabelecem com a familia,
adquirindo habilidades para lidar com situagbes inesperadas, dentre elas, o
adoecimento, processo associado ao sofrimento (Shaw et al., 2006). A familia é
considerada uma unidade primaria de cuidado, pois € o espacgo social onde seus
membros interagem, trocam informagbes, apdiam-se mutuamente, buscando

esforgos para amenizar ou solucionar problemas surgidos.
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No que se refere a crianga, o nucleo familiar é identificado como um
contexto facilitador dos cuidados, uma fonte de suporte para o paciente. E nesse
sistema que o “cuidador natural”’, freqiientemente a mae, assume os cuidados do

paciente, facilitando o restabelecimento e reabilitagdo do mesmo.

A participacdo das familias como unidades de cuidado impde que as
intervencdes de saude sejam dirigidas e realizadas com e para a familia, e de
acordo com as suas com o que precisam. Em relagao as criangas ostomizadas, o

suporte familiar assume papel fundamental na vida das mesmas.

Cada vez mais, a familia tem assumido parte da responsabilidade de cuidar
de seus membros, necessitando de apoio dos profissionais em relagéo a atencgao
a saude, em ambito hospitalar ou domiciliar (Silva e Correa, 2006), reforcando o
conceito do cuidado centrado na familia. Tendo por base este conceito, os
familiares sdo encorajados e apoiados, durante a hospitalizacdo de seu filho, a
ampliarem sua forgca e competéncia na reconstrugdo de suas potencialidades

unicas, tanto como individuos, quanto como grupo familiar.

Os profissionais capacitam as familias a partir da criagdo de oportunidades
e meios, para que elas observem suas habilidades e competéncias atuais e
adquiram as necessarias para atender as demandas fora do ambiente hospitalar.
A potencialidade, o outro eixo do cuidado centrado na familia, desenvolve a
interacédo dos profissionais com ela, auxiliando-a no estabelecimento de mudancas
de comportamento de apoio e destreza nas agbdes do cuidar (Whaley e Wong,

1999).
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Nessa perspectiva, a familia é inserida no processo terapéutico, tornando-
se uma estratégia de cuidado em saude. Essa realidade, na qual a familia
participa dos cuidados, foi possibilitada pela permanéncia, em periodo integral, do

familiar como acompanhante da crianga internada.

A promulgacéao da Lei n° 8069, de 13 de julho de 1990, que regulamenta o
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), em seu artigo 12, dispde a presenca
constante de um dos pais ou responsavel durante as internagdes de crianga e

adolescente na unidade de internagao pediatrica.

A partir dessa lei, os pais foram levados para dentro do hospital, convivendo
em ambiente de muitos recursos tecnolégicos, linguagem técnica, profissionais
diversos, e sendo encorajados a participar dos cuidados, o que é extremamente

importante na continuidade do cuidar no domicilio.

A participagao dos pais durante a internagado dos seus filhos proporcionou o
aprendizado de novas referéncias do cuidado, até entdo por eles desconhecidas.
Esse cuidado foi aprendido, juntamente com a equipe de saude, para
posteriormente ser desempenhado pelos familiares fora do ambiente hospitalar.
Desta forma, a parceria pais-profissionais € um mecanismo poderoso para
capacitar e potencializar a familia, por acreditar que os parceiros séo pessoas que
se tornam mais seguras, devido ao compartilhar de conhecimentos, praticas e

recursos tecnoldgicos.

Martins (2005) reconhece que a pratica de educar os pais de criangas
ostomizadas deve ser fundamentada numa relagcédo dialégica, com a criagdo de

estratégias de enfrentamento diante da aquisicdo de novos conhecimentos sobre
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o cuidado. Esses fundamentos sdo baseados na teoria de Paulo Freire (1999),
segundo a qual ensinar ndo é transferir conhecimento; exige ética, respeito a

dignidade e a propria autonomia do educando.

As necessidades de cuidado dessas criangas transferidas aos familiares
demandam muitos esfor¢os do cuidador principal, acarretando o sentir-se exausto,
desgastado emocional e fisicamente. Sentimentos de ansiedade, extremo cansago
e estresse sao relatados pelos cuidadores por tempo integral de criangas doentes

(Kirk et al., 2005).

Dentro da estrutura familiar, outros integrantes podem contribuir,
constituindo uma rede de apoio, que se formata de modo diferenciado em cada
familia, dependendo da capacidade individual de mobilizar-se (Gerhardt, 2003).
Tal rede é fundamental para a manutencédo da saude fisica e mental do cuidador
principal, sobretudo nos momentos de agravamento da doenga. Neste contexto, a
familia estendida representa uma “condi¢do de resisténcia” que € apontada por
Oliveira e Minayo (2002) como uma estratégia bastante comum a familia
brasileira, sobretudo aquela de baixo poder aquisitivo. Tradicionalmente, a méae é
a figura central do cuidado. De acordo com a trajetéria histérica do cuidado, as
mulheres expressam uma forma de relagdo com o mundo através do cuidar, e a

partir dai sdo consideradas como as principais cuidadoras (Costa, 2004).

“Eu procuro conversar com a mae e com a familia, as vezes
tem avo, as vezes o pai [...]. Tem avd que mora junto com 0s
pais [...] Eu falo para as maes irem um pouco para casa para

descansar, pedir para outra pessoa da familia trocar com ela.
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A permanéncia na enfermaria [...]. AQora essas criangas sao

muito dependentes” (E10).

“Se a gente identifica mais de um cuidador numa familia, a
gente sempre fala, a gente, ndo sei, eu estou falando por
mim, eu sempre pergunto se tem uma avo que ajuda, se tem
uma madrinha, se o pai tem disponibilidade. A gente tem que

conhecer essa familia” (E3).

Reconhecendo o trabalho extenuante do cuidado as criangas doentes, a
Academia Americana de Pediatria, o0 Comité de Fetos e Recém-Nascidos (1998) e
o Comité de Criangas com Doencgas Crdnicas (1995) recomendam no minimo dois
cuidadores, um dos quais deve ser um adulto responsavel, identificado e orientado

pelos profissionais em relagao aos cuidados especiais.

A participacao familiar, no contexto brasileiro, apresenta dificuldades devido
a precariedade das condi¢cdes de vida, falta de estrutura e falta de recursos na

comunidade para assumir esse cuidado (Cunha, 1997 e 2001; Leite, 2003).

Na Inglaterra e nos Estados Unidos também as dificuldades estdo
presentes; entretanto, seus modelos de saude preconizam a integragdo do
hospital e servicos comunitarios antes de a crianga ter alta, deixando
compromissado com a rede de saude primaria e domiciliar a continuidade e

acompanhamento da crianga e sua familia no lar.

6.2. Educacao da familia
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Outra perspectiva acerca do entendimento sobre o planejamento de alta
hospitalar, narrada pelos entrevistados, € a educagao dos familiares como forma

de garantir o cuidado em casa e prevenir desfechos desfavoraveis.

A educacao tem como principio a responsabilidade e a participagao ativa
dos pacientes e dos familiares em relagdo aos cuidados, objetivando a adesao ao
tratamento e a prevencao de complicagdes. A informacgao sobre as necessidades
especiais destas criancgas, aliada ao treinamento no manuseio adequado das
ostomias, possibilita melhor adaptacdo as modificagdes impostas pelo
adoecimento, potencializando a saude. Saliente-se que hoje o conceito de saude
estd ampliado, ndo se restringindo a auséncia de doenga, segundo proposta da
Organizacdo Mundial da Saude, que define saude como um estado de bem-estar

fisico, mental e social, e ndo mais a inexisténcia de doenga (Minatel et al., 2003).

Chaboyer et al (2002) entendem que planejar a alta € um importante meio
de assegurar que as necessidades dos pacientes serdao atendidas quando
deixarem o hospital. A falta dessa estratégia ja foi vista como o “elo critico” entre o
tratamento recebido pelo paciente no hospital e o cuidado, pés-alta, oferecido pela
familia. Os autores consideram que o planejamento envolve varias etapas,

incluindo educacéo, acompanhamento e avaliagao.

“Préximo da alta vocé tem que constatar se a familia, se o
cuidador esta apto a lidar com o dispositivo, porque é sempre
um susto muito grande, uma inseguranga muito grande de

como ele vai lidar com isso na sua casa. A primeira pergunta
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que a maioria das méaes faz é a seguinte: ‘e se a

traqueostomia sair, o que eu fago?” (E1).

“Eu converso com essa mée, vejo se ela realmente esta
segura, vejo se esta fazendo o procedimento de maneira

correta para eu mandar embora” (E2).

“No meu entendimento, se essa crianga tem um dispositivo e
precisa ir para casa nessas condi¢cdes, vocé vai trabalhar
essa familia para ir para casa dentro dessa realidade. O
aprendizado €& um processo de construgdo, ele vai
acontecendo pouco a pouco, desenvolvido junto com essa
familia as atividades que ela desenvolveria em casa, no
sentido de construgdo, de trabalhar esse processo mesmo
que demore cinco meses, trés meses, eu ndo sei bem o

tempo, mas esse processo tem que ser trabalhado” (ES).

‘A familia tem que se sujeitar a aprender... A mae se
preocupa como vai ser em casa e ela fica muito ansiosa...
Quer ir para casa, mas fica insegura. Mas ela vai ter que
correr esse risco, o risco de acontecer alguma coisa e ndo

saber socorrer...” (E6).

Percebemos que,nesse contexto, a énfase é dada na provisdo do cuidado
fisico e técnico, ficando a familia insegura diante da nova responsabilidade
imposta: os cuidados de enfermagem que antesram executados por profissionais

qualificados. Em funcéo disto, os pais adquirem novos papéis, diferentes das
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concepgodes tradicionais de ser pai e mae, sendo incorporadas a rotina diaria
atividades assistenciais para a manutencao da saude do seu filho. Assim, autores
como Bond e colaboradores (1994) enfatizam a necessidade do treinamento
intensivo dos pais para o desempenho dos procedimentos complexos em

domicilio, que antigamente s6 eram realizados nas instituicdes hospitalares.

No preparo da alta, durante a capacitacdo dos cuidadores familiares, os
aspectos psicolégicos que envolvem a execucdo de tarefas em criangas com
dispositivos biotecnolégicos devem ser considerados relevantes para os
profissionais de saude, no intuito de implementar intervengdes terapéuticas de

apoio (Glendinning e Kirk, 2000).

Taylor (2005) também considera que os sentimentos gerados ao cuidar de
uma crianga diferente devem ser mais valorizados pelos profissionais de saude,
principalmente quando se pauta a realizacdo de cuidados invasivos, como as

trocas de tubos de traqueostomia ou aspiragado das vias aéreas pelos familiares.

O que nao podemos deixar de reconhecer é que esta capacitagdo complexa
dos pais assegura a continuidade ao atendimento das necessidades
individualizadas da crianga. Um bom planejamento de alta sempre tem como um

dos objetivos a ser atingido o preparo da educagao da familia.

Tamez e Silva (2006) consideram que, por ocasiao da alta, os pais devem
estar aptos a cuidar do seu filho de maneira efetiva e segura, sublinhando
particularmente a alta de criangas ostomizadas, pois estas requerem treinamento
tedrico e pratico. As habilidades adquiridas via tal treinamento, para os autores,

sdo vetores importantes no cuidado continuo, para garantir que intercorréncias



52

graves possam ser evitadas. Ainda, recomendam que as orientagdes, ao longo da
internacdo, devem ser claras, concisas e de facil compreensdao. Documentos
escritos e informativos dos procedimentos técnicos servem como referéncia para

posterior consulta fora do ambiente hospitalar.

A forma e a linguagem utilizadas durante o treinamento merecem atengao
especial. E importante entender a linguagem preferida para o aprendizado de cada
familia. Nesse processo educativo, as instrucdes verbais, materiais impressos,
videos e demonstragdes de procedimentos sao recursos utilizados ao
entendimento das novas referéncias sobre o cuidado. O conhecimento adquirido é
um instrumento na resolucdo de situagdes cotidianas e na melhoria da qualidade

de vida.

Criangas com necessidades especializadas requerem um plano de
orientacdo complexo, flexivel e continuado, incluindo a avaliagdo de questdes

comportamentais das reag¢des dos pais durante o processo educacional.

A construgdo da colaboragdo entre familiares e profissionais, durante o
treinamento, depende de elementos inclusos na relagdo de comunicagdo como o
respeito da equipe ao paciente e a familia, a comunicagéo clara e a vontade dos
pais de levar o seu filho para casa. Quando a parceria se estabelece de forma
proveitosa, a consequéncia é a formagao de uma alianga, tendo uma meta comum
direcionada ao bem-estar do paciente. Quando ndo se estabelece essa
colaboracdo, a educagdo e a continuidade do tratamento ficam comprometidas

(Espezel e Canam, 2003).
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Fonseca e colaboradores (2004) identificaram, nos relatos maternos de
prematuros durante o preparo da alta hospitalar, obstaculos ao aprendizado dos
cuidados. Foram classificados como obstaculos internos e externos. Ansiedade,
raiva, medo, inseguranca e frustracdo correspondem aos fatores internos. Em
relagdo as barreiras externas, mencionam a inacessibilidade aos recursos
impressos, respostas insatisfatorias dos profissionais e falta de alguém para

conversar sobre problemas relativos ao aprendizado.

Canam (1993) revela que pais desejosos de levar suas criangas para casa
contribuiram de maneira satisfatéria na participagédo dos cuidados de seus filhos,
durante o periodo de internagcdo. O processo foi gradual: inicialmente, eles
hesitaram em participar dos aspectos técnicos do cuidado, mas a sensibilidade e
compreensao das enfermeiras educadoras estimularam a autoconfianga e os pais

tornaram-se excelentes colaboradores na pratica do cuidar.

O treinamento ao qual estamos nos referindo deve comegar precocemente,
de forma a permitir aos acompanhantes internados o tempo adequado para

processar a informagao, formular perguntas e praticar os cuidados especificos.

E consenso que o planejamento de alta, assim como a educacdo familiar,
deve garantir a transi¢cao do hospital para a residéncia de modo tranquilo. A partir
do momento da internagdo, os pais devem ser ajudados pelos profissionais na
oferta de cuidados ao seu filho. O envolvimento da familia no plano de alta otimiza
seu sucesso (American Academy of Pediatrics and Committee on Fetus and
Newborn, 1998; Committee on Children with Disabilities,1995; Tamez e Silva,

20086).
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“O planejamento inicia no momento da indicacdo do
dispositivo, quando vocé conversa com a familia sobre a

indicacao, os cuidados necessarios e complicagcées” (E1).

“Acho que o planejamento comega na internagdo da crianga,
se a crianga é traqueostomizada e/ou gastrostomizada, vocé
tem que pensar que essa crianga € especial, tem cuidados

especiais, planejar essa alta...” (E7) .

Os avangos tecnolégicos nas unidades neonatais e pediatricas
proporcionaram a sobrevivéncia de criangas com problemas de saude crbnicos e
complexos. Essas criancas tém necessidades especiais que os profissionais
devem levar em conta ao prover e planejar o cuidado. Desta forma, quanto mais

cedo o planejamento de alta for implementado, mais segura sera sua transicao.

6.3. Programa de Atendimento Domiciliar Interdisciplinar (PADI)

Outro entendimento verbalizado por apenas um profissional de saude, mas
que consideramos relevante, uma vez que tem relacdo direta com o ato de
planejar a alta, refere-se ao Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar

(PADI), instituido no IFF.

A Organizagdo Mundial da Saude define a assisténcia domiciliar como
“provisdo de servigos de saude por cuidadores formais ou informais no ambiente

domiciliar’ (OMS, 2004).
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Outra definicdo de assisténcia domiciliar, citada por Mendes (2001), de
acordo com a Comissao Conjunta de Acreditacdo de Servicos de Saude dos
Estados Unidos, faz referéncia aos servigos providos por profissionais de saude,
por intermédio de visita aos pacientes que possuem ou estdo com risco de agravo
de doengas, inclusive aquelas diagnosticadas como terminais, que precisam de

intervencdes especializadas a serem executadas.

Entende-se que, diante do perfil das criancas usuarias do servico de
internacédo pediatrica do IFF, em sua grande maioria com problemas graves de
saude, muitas delas com malformagdes congénitas, com ou sem ostomias, a
pratica dessa assisténcia representa para os profissionais da equipe uma garantia

de transigcao segura para o domicilio.

Diversos autores, como Allen e colaboradores (2004), sempre relatam que
a ansiedade a época da alta hospitalar dos filhos relaciona-se ao grau de

percepcao dos pais sobre a fragilidade desses.

No ambito do IFF, situacbes como a apontada acima se tornam muito
relevantes se pensarmos nas caracteristicas de sua clientela. Por exemplo, entre
janeiro de 1999 e julho de 2003, o grupo de doengas classificadas como
“‘malformagado congénita” foi um dos trés diagndsticos principais codificados na
internacdo em 37,0% das admissdes hospitalares pediatricas. Segundo Horovitz et
al., (2005), a mortalidade hospitalar neste grupo foi de 9,8%, o dobro do grupo
sem malformagdo. Por outro lado, Guerra (2001), em estudo restrospectivo
realizado também no IFF, entre 1995 e 1999, apontou um total de 348 casos de

malformacoes fetais.
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O Programa de Assisténcia Domiciliar do Instituto Fernandes Figueira foi
criado para atender a crescente demanda de criangas, com doencgas cronicas e/ou
requerendo cuidados especiais, que necessitavam deixar o hospital e reintegrar-se
ao domicilio, com o objetivo de garantir uma parceria estreita com a familia,
visando a um cuidado compartilhado. A partir desse programa, as criangas
comegaram a receber alta sistematizada e segura, com acompanhamento de

equipe interdisciplinar (Mendes, 2005).

“Bom, eu acho que na verdade, na enfermaria gente so vive
esse ato de planejar a alta quando vocé da alta pelo PADI.
Mas como a populagdo que a gente lida na maioria das
vezes precisa de sub-especialidades e tecnologia, ai sim a
gente tem que lidar com todas essas nuances da alla
Podemos dividir em dois grandes grupos, na verdade eu
acho que [para] as criangas que precisam além dos estomas,
[d] e tecnologia em casa ,eu acho que a gente tem uma
programagdo mais detalhada, precisa de outros profissionais.
Para as criangas que tem s6 ostomias, a gente ensina a méae

na enfermaria” (E2).

Dada a complexidade dos casos, foram tragadas metas para direcionar a
assisténcia: a) prestar atengao integral a crianga; b) humanizar a assisténcia; c)
diminuir o risco de infecgbes; d) adotar medidas de prevengcdo de modo a evitar

internacgdes e, por fim, e) diminuir os custos do tratamento (Coffito, 2003).
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O PADI proporciona uma melhoria substancial na qualidade de vida do
paciente, pois aumenta a interacdo mae-crianca-familia. Além disso, a alta
hospitalar reduz os riscos da internagao prolongada e deixa mais leitos disponiveis

para acolher outras criangas que precisem dos servigos do Instituto.

Os beneficios desse modelo assistencial incluem uma transigdo planejada
do hospital para casa, com menos riscos € mais tranquilidade para a crianca e a
familia. Para a garantia da assisténcia, visitas domiciliares sdo programadas,
atendimentos especializados sdo mantidos, um telefone funciona como suporte a
distancia e o Instituto funciona como base na urgéncia. Desta forma, as visitas
domiciliares do PADI duram cerca de uma hora e meia e, nos fins de semana, os
pacientes contam com todo o suporte do IFF. A avaliacido e as orientacbes sao

dadas por telefone e, se for necessario, é feita internacdo em carater de urgéncia.

Numa visita preliminar procura-se verificar as condi¢gdes ambientais, tais
como: instalagdes elétricas, rede de esgoto e abastecimento de agua, para que a
crianga tenha condi¢cdbes minimamente seguras de retornar para casa. Essa
preocupacao € decorrente do uso de equipamentos tecnolégicos que dependem
de tais recursos. No transcorrer da assisténcia domiciliar, os pacientes e suas
familias recebem visitas regulares da equipe multiprofissional e os procedimentos

julgados necessarios sao realizados.

Entretanto, nem todas as criangas do Instituto sdo beneficiadas por essa

modalidade de assisténcia, devido aos escassos recursos humanos e financeiros.

Os critérios de elegibilidade para a admissdao no PADI sdo bastante

explicitos e incluem: ser oriundas do IFF, estabilidade clinica, caracterizagao de
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complexidade de acordo com o escore criado pelo programa, comunicagao com o
hospital (telefone préprio ou préximo), presenca de pelo menos um cuidador,
residir em area de facil acesso e sem ser area de risco e ser dependente de
oxigénio. Tais critérios, € claro, refletem exatamente a limitacdo dos recursos
acima assinalados, que forcosamente obrigam a definicdo clara de prioridades,

estreitando o processo inclusivo.

A alta planejada de criangas dependentes de oxigénio, através do PADI,
nao significa que a sistematizacdo da alta ndo seja necessaria para as criangas
ostomizadas e sem dependéncia de oxigénio. O cuidado com ostomias requer um
apoio para lidar com os dispositivos € um acompanhamento psicolégico para a
readaptacdo na vida. Percebendo essas dificuldades, muitas instituicdes
hospitalares buscam alternativas de apoio para essa clientela, assim como a

sociedade se organiza através de associagdes de ajuda.

Ressaltamos que uma abordagem multidisciplinar favorece a reabilitacao,
através da aceitacao e adaptagcéo a nova imagem corporal e auxilia nos cuidados

especificos.

Neder (2005) aponta que o paciente ostomizado e sua familia devem ser
assistidos apos a alta hospitalar. Para o autor, essa pratica minimiza sofrimentos

desnecessarios, complicagcdes com o estoma e facilita a reinsergao familiar.

6.4. Trabalho de equipe
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O planejamento de alta hospitalar foi entendido por alguns entrevistados
como um trabalho de equipe integrado, cujo objetivo € a concretizacdo da
transferéncia hospitalar para a residéncia de forma tranquila. Devido as diferentes
necessidades dessas criangas, o trabalho em equipe favorece uma visao mais
global do paciente e um enriquecimento das diversas abordagens terapéuticas
priorizadas por cada categoria profissional, o que resulta numa melhor qualidade

na assisténcia prestada.

Storgion (2002) considera que a transigao de criangas com necessidades
de cuidados especiais € uma estratégia de cuidado que favorece o crescimento e

o desenvolvimento da crianga, por diminuir os riscos de complicagdes.

‘Eu acho que o planejamento de alta hospitalar € quando
todos os membros da equipe estdo trabalhando para essa
alta [...] cada um desempenhando o seu papel. Planejamento
seria isso, pensar junto esse retorno para casa, pensar no
paciente, no seu bem-estar fisico, emocional e social. Nao
pensar sO na parte clinica. Bom o nome ja diz,
planejamento... Vocé tem que organizar, estruturar, preparar
as etapas que vao preceder essa alta, ou seja, na equipe
multidisciplinar dentro do hospital deveria ter, cada
profissional, uma responsabilidade dentro da sua area, um
responsavel por uma orientagdo e direcionar as atividades
para o preparo da alta dessa familia em tempo habil e no

final de cada atividade, cada orientagdo profissional faria o
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”

conjunto para que essa familia tivesse alta adequadamente

(E9).

Os avancos da biotecnocientificos possibilitaram a sobrevida de criangas
com problemas de saude complexos, até entdo incompativeis com a vida. Essas
criangas necessitam de cuidados permanentes para Ihes garantir a possibilidade
de conviver com normas vitais restritas (Canguilhem, 2006). Diante do exposto, a
preparacao da familia para a provisao do cuidado € um dos principais fatores para
o planejamento de qualquer programa cujo escopo seja promover uma assisténcia
centrada nas necessidades individuais, otimizando o potencial destas criancas

(Silva, 2002).

Para atender a essa expectativa, os membros que compdéem a equipe
devem ter seus papéis definidos e suas responsabilidades especificas voltadas
para o cumprimento dos objetivos e propédsitos comuns, através do trabalho

interdependente e integrado.

Em geral, a alta planejada possui um coordenador ou um gerente de caso
escolhido pela equipe para gerencia-la. Esse trabalhador é designado para a
geréncia diaria das questdes referentes a alta. A equipe multidisciplinar engloba
médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicélogos, nutricionistas,
fonoaudidlogos e fisioterapeutas, dentre outros, sob a geréncia do coordenador.
Dentro do processo sao incluidos os pais ou os responsaveis. (American Academy
of Pediatrics and Committee on Fetus and Newborn, 1998). A implementacgao
dessa pratica exige uma colaboragao entre os membros da equipe, numa logica

de trabalho em que todos tém uma finalidade comum. Contudo, se a compreensao
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da necessidade do trabalho em equipe é bastante simples, por outro lado, sua real

estruturacao pode oferecer dificuldades objetivas.

“Eu né&o tenho ligagdo com a alta. O meu trabalho aqui é s6
quando algum profissional me chama... Mas agora eu ndo
dependo mais do médico me chamar. Eu resolvi passar nos
boxes e conversar com as mées. [...] A equipe entendendo a
saude como um todo, com todas as disciplinas participando,
ai tem a discussdo da equipe sobre o0s casos, ai sim tem

planejamento” (E8).

“

0s profissionais correm isolados, separadamente. Eu
nunca participei de uma organizagdo aqui no trabalho em
que todos o0s profissionais sentassem, participassem,

discutissem, programassem as orientagées, as altas” (E9) .

Percebemos nas narrativas dos entrevistados que, apesar de o
reconhecimento do trabalho em equipe ser um instrumento para o
desenvolvimento das atividades de cada profissional e da boa assisténcia
prestada ao paciente e sua familia, na pratica existem obstaculos para exercita-lo,

sendo os problemas de comunicabilidade interequipe os mais comentados.

As altas complexas determinam a complementacdo entre os diferentes
saberes e habilidades especificas, inerentes as formagdes diferenciadas dos

integrantes da equipe de saude para o atendimento integral ao paciente.
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Glanzner e colaboradores (2006) entendem que o preparo para a alta deve
atender a um conjunto de agdes, por parte dos profissionais, na busca do

atendimento a suas necessidades bioldgicas, psicologicas e sociais.

Na Agenda da Crianga (Brasil/MS, 2004), a assisténcia integral busca a
visao do “paciente por inteiro”, em todos os seus aspectos, sendo extensivo as
outras dimensdes da vida dos usuarios, o0 que requer respostas também mais
globais, fruto de um trabalho de equipe. Da mesma forma, torna-se desejavel a
busca de uma visao mais ampliada dos recursos disponiveis, a fim de resolver as

necessidades dos usuarios.

O sentido da integralidade pode estar ligado a organizagédo dos servigos e
praticas de saude, apresentando-se como um marco no modo de organizagao do
processo de trabalho e preconizando um modelo de prestagdo de assisténcia

baseado na horizontalidade.

Na concepgao da integralidade, ha que se considerar que o encontro de
conhecimentos diferenciados e destes com o0 senso comum €& uma pedra de
toque. As palavras dos entrevistados parecem indicar a precisédo de se fazer
negociagdes entre os diversos saberes englobados na equipe multidisciplinar,
para a construgdo de consenso ou, pelo menos, de exposicao e discussao
transparentes das divergéncias naturalmente postas em cena (Camargo Jr.,

2004).

Os temas expostos — familia como unidade de cuidado, educagédo da
familia, programa de assisténcia domiciliar interdisciplinar e trabalho de equipe —,

embora se apresentem distintos por definicdo, na pratica do planejamento de alta
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hospitalar sdo complementares. A familia representa o contexto no qual a crianca
esta inserida, sendo a principal responsavel pelo seu cuidado; enquanto que a
educacado da familia consiste na aquisicdo de novos conhecimentos sobre o
cuidar, garantindo a manutencdo da assisténcia continuada. Por outro lado, o
programa de assisténcia hospitalar € entendido como um modelo de assisténcia
ideal para criancas com cuidados complexos. E, por fim, o trabalho de equipe é o

instrumento para a concretizagdo do planejamento de alta.

Desta forma, € bom salientar que a integragao entre a equipe de saude e o
proficuo estabelecimento da parceria com os pais responde pela geragao de
novas formas de amparo mutuo, proporcionando seguranga e a ampliagdo dos

vinculos entre pais cuidadores e seus filhos.

6.5. Processo de alta hospitalar na unidade de internagao pediatrica

Nos depoimentos dos entrevistados das diversas categorias profissionais,
encontramos a descrigdo da dindmica do processo de alta hospitalar na
enfermaria, dentro do contexto das atividades diarias da equipe de saude. Diante
dos relatos narrados, podemos compreender como a alta acontece nessa unidade

de internacéo.

Alguns dos profissionais, quando solicitados a descrever o referido
processo, relataram de forma direta a falta de sistematizacdo das etapas que
antecedem a concretizagado da alta. Outros deixaram transparecer nas entrelinhas

dos dialogos que o processo transcorre de maneira assistematica.
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“O processo ndo é sistematizado ndo. Ndo é de senso
comum. Cada um faz de um jeito. Ja tem uma rotina
introjetada dentro do processo de alta. Ndo tém nada por
escrito” (E1).

s

‘Eu acho que é meio atropelado. Alguns profissionais tém
consciéncia, trabalham com os familiares para treinar, outros

nem avaliam essa necessidade e nao fazem” (E7).

“O ato de ensinar o cuidado é diario, mas na pratica, no dia a

dia ndo acontece” (ED5).

Nos discursos acima, percebe-se que o processo de alta apresenta
fragmentagdo no seu desenvolvimento, sugerindo deficiéncias na sua gestdo e
consolidagao. A fragmentacgao na produgao dos cuidados se apresenta como uma
caracteristica importante por influenciar diretamente a qualidade da assisténcia,

tanto do ponto de vista do usuario como do profissional.

Donabedian, citado por Denser (2003), descreve que, para se atingir a
qualidade em saude, é preciso estabelecer e sistematizar conceitos para defini-la.
Podemos destacar a eficacia, a efetividade e a eficiéncia. Esses alicerces
traduzem a melhoria da assisténcia através da habilidade, das a¢des da pratica

em condi¢cdes usuais e da diminuicao dos custos.

A descontinuidade do processo repercute de forma negativa nos cuidados,
pautando a necessidade de seu recomego e ampliagao do tempo a ser gasto,

assim como dos recursos financeiros.
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Jardine e Wallis (1998) afirmam que a alta deve envolver uma equipe
multidisciplinar coordenada por um responsavel que atuara no hospital e na
comunidade. O coordenador ou gerente de caso identifica todos os participantes

do processo e as necessidades da familia e da criancga.

Devido as caracteristicas do IFF, em consequéncia do seu atendimento
especializado a criangcas com necessidades especiais, portadoras de dispositivos
médicos e outras tecnologias, determinando a assisténcia continuada no domicilio,
consideramos o desenrolar do planejamento de alta como uma ferramenta de
trabalho, no sentido de proporcionar qualidade de vida, prevenir complicacdes e

reinternacdes e dar continuidade ao tratamento prescrito.

A constatagdo de que “cada um faz de um jeito” pode comprometer a
qualidade da assisténcia e a formagdo de varios profissionais que passam pela
enfermaria, levando a uma condigdo de “descompromisso” com o produto do seu

trabalho.

A partir do momento em que o paciente procura o atendimento da
instituicdo, as chefias de varias areas e servigos planejam e implementam os
processos de forma conjunta com base em critérios, procedimentos e protocolos,
dando suporte a continuidade e coordenagdo do cuidado (Joint Commission

International, 2003).

O processo de alta representa um conjunto de acgdes, de atividades
executadas pela equipe, a fim de chegar a um produto final que satisfaga as

demandas da crianga e de sua familia. A garantia de qualidade no processo
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mencionado reivindica um esforco participativo de todas as formas de

conhecimento envolvidas em busca de um objetivo comum.

Marsiglia e colaboradores (2002) confirmam as etapas para o norteamento
da execugcdo do processo. A primeira fase consiste na avaliagdo. De forma
sucinta, as agdes realizadas nessa fase sdo: levantamento dos pacientes que
precisam de um planejamento de alta sistematizado, em fungdo da continuidade
da assisténcia, dos equipamentos disponiveis e daqueles tidos minimamente
como imprescindiveis a consecucao desta e a planificacdo da educacdo da

familia.

O cuidador principal é identificado e suas capacidades fisicas e intelectuais
sdo avaliadas, com o propésito de averiguar se € possivel o cuidado e se ha o
desejo para tal. No modelo americano de saude, € incluida a avaliagdo dos
recursos da comunidade como referéncia do cuidado para o suporte familiar no

domicilio.

Na fase seguinte, os membros da equipe interdisciplinar reunem-se para
tracar os objetivos, criar mecanismos de adaptagcédo ao plano no que se refere as
mudancgas nas condi¢des do paciente, trocar informagdes e determinar condutas.
As reunides devem manter uma periodicidade para que o grupo nao se disperse,
perdendo de vista as metas tracadas, que devem estar de acordo com as
particularidades de cada crianga e sua familia. Nesse momento as intervengdes

de saude sao desenvolvidas.

A Ultima fase considera a transigao propriamente dita, com o seu continuo

monitoramento para evitar as reinternagdes. Informagdes escritas sobre o cuidado
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diminuem os receios da familia de lidar com o seu filho em casa. Apds sua
concretizacdo, a equipe avalia a eficacia do plano em relacdo aos objetivos

alcangados.

Para Taylor (2005), a preparagdao do cuidado domiciliar antes da alta
promove a comunicagao dentro da equipe multidisciplinar; a educag¢ao dos
cuidadores; a discussao das questdes emocionais com a familia; a promogéo do
vinculo entre o hospital e a comunidade; a organizagdo de equipamentos e
suprimentos e, por fim, a consideracdo dos efeitos das mudancas em todos os

membros da familia.

Outra importante questdo abordada pelos profissionais, que indica a

fragmentacao do processo de alta, diz respeito ao entendimento sobre o tema.

‘Bom, o processo meédico € o sequinte: o tratamento
chegando ao fim, a crianga esta de alta. Isso é a parte clinica
do tratamento. As vezes o tratamento termina aqui, mas

algumas vezes o tratamento tem o seguimento em casa’
(E3).
‘Bom eu sempre peg¢o o0s laudos para dar entrada na

Defensoria” (E4).

O processo de alta é visto, por alguns entrevistados, como a execugao de
suas atribuicbes de acordo com sua categoria profissional, de maneira isolada,

dificultando a articulagao das diversas praticas.
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A coordenacgao da assisténcia que integra profissionais, sistema de saude e
recursos € um processo complexo, mesmo sendo considerado fundamental para
maximizar o potencial dessas criangas com necessidades especiais e promover 0
melhor cuidado possivel. A coordenagao € a chave para o gerenciamento das
muitas e complicadas questdes que cercam o cuidado dessas criangas, no
contexto do domicilio (American Academy of Pediatrics and Committee on

Children with Disabilities,1999).

6.6. Comunicacao

Um ponto importante discutido a respeito do processo de alta abarca a
questdo da comunicagao, que se apresenta como grande desafio na coordenagao

do cuidado continuado.

‘A alta acontece de um dia para o outro e isso gera um

grande problema” (E4).

“A educacéo da familia é um trabalho diario, mas a gente ndo
tem um trabalho sistematizado que garanta essa
continuidade. Na passagem de plantdo, a gente se comunica
pouco, ndo existe uma continuidade, um compromisso de

todo mundo. Umas tém, outra ndo. E complicado...” (E6).

“Parece que a informagao passa mais pelo residente, quando

passa...” (E7)



69

‘A equipe de enfermagem né&o é€ notificada com muita
antecedéncia sobre a alta. A equipe deveria ser notificada

com antecedéncia” (E8).

“Muitas das vezes vocé acaba sabendo pela propria familia a
respeito dessa alta; algumas vezes vocé toma ciéncia [de]

que vai acontecer essa alta” (E9).

Sabemos que o expediente ininterrupto marca o funcionamento do hospital.
A consequéncia é a organizagao dos profissionais em regime de plantdo. A escala
€ um recurso administrativo utilizado para organizar e manter a assisténcia, assim
como a passagem de plantdo esta a servico da garantia da continuidade dos

servicos prestados.

Na passagem de plantdo, ha a comunicagao entre o plantonista que sai e o
que entra, centrada na histéria da evolucdo dos pacientes. Nessa ocasido, as
orientacbes dadas ao familiar, seu envolvimento com o treinamento, sua
habilidades, os obstaculos para a alta, o estado clinico atual do doente e o que

mais for julgado pertinente sao relatados.

A passagem de plantdo, rotineiramente, da-se entre profissionais de uma
mesma categoria, ndo contemplando toda a equipe envolvida no processo de
cuidar e gerando muitas vezes ruidos e fragmentacdo na comunicabilidade,

podendo comprometer a qualidade da assisténcia prestada.

Pinho e colaboradores (2003) afirmam que a produgdo de cuidados esta

intimamente relacionada a uma rede de relagbes sociais atravessada por
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informacdes veiculadas oral ou por escrito. Por esta razdo, uma atencao especial
deve ser direcionada aos ruidos comunicacionais ou a informagao incompleta,
atentando-se, inclusive, para os dados colocados na ficha de evolugao produzida
pela enfermagem e no prontuario dos pacientes. Ha que se considerar que, diante
da comentada fragmentacao, ambos os documentos muita vezes constituem o elo

principal da comunicacao interequipe.

Percebe-se nos relatos, no que tange as opinides sobre a notificagdo da
alta ao familiar do paciente, que mesmo que esta aconteca com relativa
antecedéncia, ou seja comunicada em cima da hora, ha falta de comunicabilidade
entre os membros da equipe e, desta maneira, ndo ha como se ter seguranca de
que o processo foi implementado na sua totalidade. Constata-se, por outro lado,
que essa lacuna na comunicagao € fator gerador de conflitos de relacionamento e

desperta sentimentos de desprestigio.

6.7. Tempo de internagao versus educagao familiar

Nos depoimentos dos profissionais, encontramos divergéncias em relagao
ao tempo de internagao. A estadia prolongada suscita entendimentos controversos
quanto ao inicio da educacgao familiar. Nao ha uniformidade quanto ao momento
exato de comecgar a atividade educativa, visto que uns consideram que, por ficar
muito tempo no hospital, ndo ha como se preocupar com seu desencadeamento.
Outros avaliam que, devido a longa permanéncia hospitalar, esse processo deve

ser bem organizado e iniciado 0 mais precocemente possivel.
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O processo de alta, certamente, na opinido dos entrevistados, deve

comegar no momento da internagao, incluindo a educagao dos pais, 0 que vai ao

encontro da recomendagao da Academia Americana de Pediatria e o Comité para

Fetos e Recém- Nascidos (1998). Isso realmente seria o ideal, porém nem sempre

€ devido aos cuidados emergenciais que se fazem necessarios (Watts et al.,

2005).

“Como a crianga aqui fica internada muito tempo, ela tem
tempo de perguntar, entdo ela ja sai sabendo de cor o que
tem fazer. O tempo de internagcdo é muito longo, se vocé for
ver, poucas criangas ficam pouco tempo, principalmente
criangas com traqueostomia ou gastrostomia, com doengas
cronicas, elas ndo saem tao cruas ndo. Eu nunca vi ndo dar

alta porque a mae nao sabe cuidar” (E5).

‘Bom eu acho que toda crianga que fica muito tempo
internada tem que ter uma alta muito bem organizada, muito

bem sistematizada” (E8).

“Eu ja encontrei uma méae que o filho ficou internado bastante
tempo e estava de alta e [ela] chorava, porque ndo sabia
cuidar dessa crianga em casa. Eu conversei com o residente,
que ndo quis me dar atengcado e sustentou a alta. Ai eu fui
conversar com o staff que a mae néo tinha condig¢ées de alta,

ele aceitou e eu assumi o treinamento dessa mae...” (E7).
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Sobre a finalizagdo do processo relacionado a educagao familiar, os
depoimentos n&o convergiram. Para uma das entrevistadas, por exemplo, nunca
houve uma suspensao de alta por falta de treinamento, enquanto outra afirma ja

ter presenciado situagdes nas quais a alta se deu sem a devida preparacgao.

Parece-nos que dentro da perspectiva do desenvolvimento do processo ha
falta de diretrizes norteadoras e ocorre o predominio da visdo particular de cada

um dos entrevistados sobre o assunto.

As criangas com necessidades especiais constituem uma populacdo com
grande variedade de incapacidades e doengas crénicas A maioria depende de
varias especialidades meédicas, além de cuidados de enfermagem, sofrendo
internagcdes freqlentes e prolongadas, o que é identificado como um desgaste

para a familia e para a crianga, por interferir pesadamente na vida familiar e social.

O Committee on Children with Disabilities (1995), considerando as
dificuldades encontradas por criangas e adolescentes por muito tempo internados
no hospital, estabeleceu diretrizes no sentido de orientar os profissionais de saude
na busca de alternativas mais adequadas que a internagao hospitalar, constituindo
o suporte consistente da equipe a familia um ponto fundamental para viabilizar o
processo de transferéncia para casa. A permanéncia no hospital afeta o
crescimento e o desenvolvimento da crianga e suas relagdes pessoais e sociais,

tendo implicagbes importantes na constituicao de sua identidade.

O Committee on Children with Disabilities (1995) ressalta, ainda, que um
planejamento integrador minimiza os riscos emocionais e fisicos dos pacientes,

sendo que, dentre as agdes propostas, a tida como mais importante é a educagao
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para a crianca e seus familiares. Considera que educar funciona como uma forca

propulsora da promogao a saude e da reinser¢cao na sociedade.

6.8. A escolha dos dispositivos biomédicos

Segundo um dos entrevistados, € durante o processo de alta que se
escolhe o dispositivo tecnolégico de acordo com a ostomia realizada. Os avangos
alcancados nesses dispositivos, proporcionais a evolugao da técnica do cuidado,
sem duvida modificaram positivamente a qualidade do tratamento dos estomas e,
consequentemente, impactaram, também de forma positiva, a qualidade de vida

dos ostomizados.

Hoje, o desenvolvimento tecnolédgico proporciona, como apontou o médico
entrevistado, uma possibilidade de escolha entre os dispositivos de tal maneira
que se pode prescrever se “a traqueostomia sera de plastico ou de metal, se a
gastrostomia vai ser com uma sonda de Folley ou vai ser um button”. E claro que a
variedade de oferta e, em consequéncia, a ampliagdo das op¢des de escolha, liga-
se diretamente a diminuicdo das complicacbes, diminuindo o numero de

reinternacgoes.

Nessa diregdo, por exemplo, as sondas siliconizadas sdo preconizadas
como as mais apropriadas para o uso domiciliar, pois facilitam o manuseio da
dieta em criangcas gastrostomizadas. Elas possuem valvulas anti-refluxo que
evitam o vazamento, principal causa de dermatites, além de diminuirem o

alargamento do estoma (Martins e Peterlini, 2005).



74

Da mesma forma, destacam-se as traqueostomias de silicone, que sao
mais confortaveis aos pacientes do que as canulas metalicas, causadoras de

lesdes na pele devido ao atrito.

Em relagcdo as bolsas de colostomia e ileostomia, os protetores cutaneos
com goma de Karaya mantém as condigdes fisiolodgicas da pele, evitando a lesado
da pele periestoma. Os protetores sintéticos, compostos por uma resina, sao
atualmente os mais usados porque preservam melhor a pele (Cesaretti et al.,

2005).

Todos os exemplos acima ilustram o desenvolvimento da tecnologia
aplicada aos dispositivos, proporcionando a eficacia do cuidar e, ao mesmo
tempo, facilitando ao cuidador domiciliar a execugdo de sua tarefa com maior

margem de seguranca.

Assim, concluimos que as etapas, entendidas como processo de alta pelos
profissionais da Unidade de Internagdo Pediatrica, apresentam distanciamentos
das compreensdes do planejamento de alta hospitalar anteriormente descritas.
Embora reconhegam as ag¢des para sua execugdo, percebemos que encontram
dificuldades para pratica-las, tais como falta de comunicagao entre os integrantes
da equipe e auséncia de gerenciamento e diretrizes para o cuidado da alta, que

determinam a fragmentacgéo do processo e a qualidade da assisténcia prestada.

6.9. Fatores considerados facilitadores e dificuldades no planejamento de

alta hospitalar
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Questionamos os entrevistados sobre os fatores facilitadores e sobre as
dificuldades na execugao do planejamento de alta hospitalar, com a finalidade de
conhecer quais os pontos positivos e negativos. Almejavamos captar quais o0s
elementos que, sob o6tica deles, pudessem interferir na oferta da assisténcia

continuada as criangas ostomizadas e seus familiares.

Quanto aos fatores negativos, que discutiremos de forma mais detalhada
realizada a analise das entrevistas, encontramos o fator econémico como sendo o
mais co-relacionado a dificuldade de se concretizar uma alta adequada,
ressaltado, sobretudo, pelos profissionais que prestam assisténcia direta ao

paciente, como médicos, enfermeiros e fisioterapeutas.

Outro fator relaciona-se a escolaridade dos familiares. Verificou-se que a
baixa instrugdo escolar, para os depoentes, interfere na aquisicdo de novos

conhecimentos e habilidades técnicas para a produ¢ao de cuidados a crianga.

Foi também ressaltada a falta de treinamento dos profissionais de saude na
instituicdo, expressando a demanda por melhor qualificagdo dos membros da
equipe. Tal reivindicagao foi mais acentuada por parte dos enfermeiros, talvez por

eles serem os responsaveis pelo treinamento das familias.

Por fim, o desgaste fisico e emocional é considerado um ponto
extremamente negativo do processo de alta, visto que os profissionais se véem
obrigados a buscar resolugbes em outras instancias, como a juridica, para a
obtengao dos equipamentos, dieta e medicamentos imprescindiveis a manutengao
dos cuidados no domicilio. O parecer juridico é frequentemente desfavoravel, o

que frustra os esforcos despendidos, acarretando sentimentos de derrota e
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impoténcia, uma vez que a alta € percebida como simbolizando o resultado de

todo um trabalho que exigiu muito empenho e dedicagao.

No que tange aos fatores facilitadores, salienta-se a mae como um fator
integrante do cuidado domiciliar, considerando o desejo dela e da familia de levar
a crianga para casa, independentemente das novas responsabilidades assumidas.
A volta para o lar é vista como possibilitando uma melhora na qualidade de vida,

nao so da crianca, mas da propria familia.

6.9.1. Fator econémico

Podemos dizer que a clientela assistida no IFF €, na sua maioria, oriunda
de extrato de baixa renda. A precariedade do poder aquisitivo das familias
cuidadoras indica a impossibilidade da aquisicdo de artefatos tecnoldgicos

necessarios aos cuidados requeridos.

Dentro das politicas publicas de saude haveria que dar mais énfase uma
linha especifica de cuidados que reforcasse e desse continuidade a atengao a

saude dessas criangas cuja sobrevivéncia depende de tecnologia de ponta.

A obtencdo de equipamentos e dispositivos biomédicos necessarios a
realizacao da alta hospitalar encontra inumeros entraves, nao havendo, portanto,
equidade do acesso, o0 que indica que um dos principios norteadores do SUS nao

esta sendo contemplado.

A entrada na Defensoria Publica é a alternativa encontrada pelos

profissionais na tentativa de garantir os recursos terapéuticos para viabilizar a alta.
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Devido a invisibilidade dessa populagdo para o sistema de saude, o Poder
Judiciario restringe o acesso a continuidade da assisténcia no domicilio, negando

freqientemente o pleito encaminhado.

Guerra (2001) descreve que durante a sua pratica profissional no IFF, como
obstetra, identificou um traco marcante na assisténcia perinatal: o perfil das
gestantes de alto-risco com acesso a tecnologia de ponta, mas com situagao
socioeconémica mista, com predominio das gestantes de baixa renda, como

acontece na maioria dos servicos publicos.

Drucker (2006) afirma que a clientela pediatrica do IFF é de extrato social
baixo, moradora da periferia, onde o abastecimento de agua e a presenca de rede
de esgoto sdo deficientes. Em seu estudo com sete familias que compunham os
participantes do PADI, trés ndo possuiam saneamento basico ou fornecimento

regular de agua em casa.

“[...] o primeiro é o financeiro, o econébmico. Essas criangas
que dependem de dispositivo sdo de alto custo para a
instituicdo de saude como um todo. As vezes, vocé so
consegue o material pelo hospital. E aquela coisa que a
gente acabou de falar, as medica¢cdées que muitas vezes ndo

se consegue comprar...” (E1).

‘A familia nao oferece condicées. Sdo as condigbes
econbmicas, sociais. A questdo ndo € sO a renda que ela

tem, é a questao da habitagéo, do relacionamento” ( E4).
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“Acho que a crianga dependente de tecnologia é um
problema para a familia quando vai para casa, porque tem
que enfrentar ndo s6 0s recursos que tem em casa, [como]
vdo ter que vir aqui para pegar luvas, sondas. E complicado”

(E6).

Entendemos que a obtencdo de recursos para a compra de materiais
descartaveis, sem o suporte do sistema de saude, onera o orgcamento familiar
escasso, tendo como consequéncia a descontinuidade do cuidado. Assim, por
nao existir a garantia do fornecimento regular desse tipo de material, em
determinadas circunstancias, quando retornam ao hospital para as consultas de
acompanhamento da crianga, torna-se frequente as maes pedirem a equipe da

enfermaria que Ihes ceda materiais para ser usado em casa.

A Unica distribuicdo formalizada institucionalmente é via PADI-IFF. Desta
forma, somente as criangas inseridas no programa possuem esse direito
regularizado na obtencdo de materiais descartaveis, usados diariamente nos

procedimentos.

Outra dificuldade muito referida pelos entrevistados € a aquisicdo de

dispositivos biotecnoldgicos, salientando-se o button.

“O button é um dispositivo muito caro. [Custa] em torno de
setecentos reais. Cada dispositivo tem uma durabilidade de
seis meses, entdo tem que ter minimamente um custo de mil

e quatrocentos reais anualmente. A obtengcdo mais freqliente
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€ pelo hospital, depois pela Defensoria e por ultimo pela

familia” (E1).

Percebe-se o0 quanto é pesado para a instituicao e, principalmente, para a
familia, manter esse tratamento sem o auxilio de uma politica de saude especifica
voltada para o fornecimento dos recursos tecnolégicos requeridos por essa

populacéo.

Diante da dificuldade econbmica imposta, recorre-se aos direitos
assegurados a crianga pela lei, através da Defensoria Publica. De acordo com a
Lei n° 8069, de 13 de julho de 1990, que dispde sobre o Estatuto da Crianga e do

Adolescente, os seguintes artigos preconizam:

“Art. 3° A crianga e o adolescente gozam de todos os direitos
fundamentais inerentes a pessoa humana, sem prejuizo da
protecéo integral de que trata esta Lei, assegurando-lhes, por
lei ou por outros meios, todas as oportunidades e facilidades,
afim de I|hes facultar o desenvolvimento fisico, mental,

espiritual e social, em condi¢bes de liberdade e dignidade.

“Art. 4° E dever da familia, da comunidade, da sociedade em
geral e do poder publico assegurar, com absoluta prioridade,
a efetivacdo dos direitos referentes a vida, a saude, a
alimentagdo,a educagcdo, ao esporte, ao lazer, a
profissionalizagcdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a

liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria” (s/p).
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Com respaldo nesses artigos do ECA, o servigo social elabora um relatério
para ser encaminhado a Defensoria pela familia, sobre as condi¢des
socioecondmicas da crianga e suas necessidades, e anexa a ele o laudo médico

onde constam o diagndstico e as condigdes clinicas da crianga.

‘A alta € complexa e em muitos casos foge do nosso

alcance” (E4).

“O Ministério Publico é acionado através da assistente social
e isso €& muito dificil. Acaba que a crianga fica
institucionalizada por n&o conseguir essa tecnologia no
domicilio. Se a crianga depender de oxigénio, pior ainda”

(E7).

Outro dispositivo mencionado com frequéncia nos depoimentos, como fator
complicador a alta, sdo os ventiladores mecanicos. Visto que os existentes no
hospital sdo para as criangas internadas, o retorno para casa torna-se cada vez
mais distante. Os entrevistados foram undnimes em se queixar da demora da
Defensoria Publica em resolver essas questdes, e o resultado sao criangas
estaveis, dependentes de ventiladores, institucionalizadas e sem o convivio
familiar, ocupando leitos que poderiam ser reservados para criangas que

necessitam do atendimento na enfermaria.

No entanto, por exemplo, no que tange a distrofia muscular progressiva, o
Ministério da Saude, através da Portaria n° 1.531, de 4 de setembro de 2001,
garante o uso de ventilagdo nao-invasiva aos portadores da doenga progressiva.

Em seu artigo 2°, determina que as Secretarias de Saude do estado, do Distrito
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Federal e dos municipios, em Gestdo Plena do Sistema Municipal, adotem as
medidas necessarias ao cadastramento dos pacientes com distrofia muscular
progressiva em seus respectivos ambitos de atuagdo. Recomenda ainda a
identificacao dos pacientes em que a utilizagdo de ventilagao nasal intermitente de
pressao positiva esteja indicada, e determina o cadastramento de servigos de
saude aptos a realizar a manutencao e acompanhamento domiciliar desses

pacientes e a viabilizagao desse tipo de assisténcia.

Nesse sentido, a distrofia muscular progressiva € a unica doenca
contemplada pela lei. Entretanto, na pratica, esse direito ndo é assegurado e o

caminho para o acesso ao beneficio continua sendo o da Defensoria Publica.

“O BIPAP s6 comprado ou alugado. [Para] comprar a gente
esbarra de novo no problema econémico e o aluguel, s6 pela
Defensoria. Suprir essa necessidade do paciente em casa,

SO através da Defensoria.” (E1).

“A criancga fica com alta clinica, mas ndo pode ir para casa
[caracterizando] e fica com uma ‘internagdo social’. Tem que
ter um compromisso institucional, uma articulagdo com
politicas de saude para garantir essa alta. Hoje o BIPAP mais

simples esta custando em torno de vinte mil reais” (E4).

“O concentrador de oxigénio as vezes é obtido pelo Refazer”

(E7).
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“O que dificulta é a necessidade de um aparelho de
ventilagdo n&o-invasiva. E uma dificuldade muito grande
porque o paciente precisa do aparelho e custa caro. O
hospital ndo dispbe para ceder. A crianga [ndo pode] ir para
casa. Essa alta vai ser prorrogada, ela vai ficar aqui mais

tempo” (E8).

O BIPAP é um aparelho utilizado no tratamento da faléncia respiratoria
correlata a varias enfermidades. Consiste na aplicagao da pressao aérea por dois
niveis, associando a pressdo de suporte ventilatério a pressao positiva final

(Costa et al., 2006).

Mocelin e colaboradores (2001) relatam a experiéncia de sete anos com
uso de oxigenoterapia domiciliar em criangas com hipoxemia, decorrente de
doenga pulmonar crénica, em um hospital de Porto Alegre. O estudo revelou que
essa alternativa de tratamento permitiu a antecipacdo da alta e o retorno ao
ambiente familiar. Os autores ressaltam que os custos para o sistema de saude
tiveram uma reducdo substancial, considerando o tempo de uso de oxigénio
domiciliar. Evitaram 16.984 dias de hospitalizacdo, o que corresponderia a um
gasto estimado de R$ 186.824,00, caso essas criangas tivessem permanecido no
hospital. Em muitas situagdes, as criangas ficaram muito tempo internadas na
espera de obter o concentrador de oxigénio, possibilitando a alta. Cabe ressaltar
que os aparelhos foram obtidos através de campanhas comunitarias e eventuais

associagoes.



83

O IFF também busca parcerias para providenciar a alta de criangas
internadas por longo periodo, mas esbarra sempre em impedimentos relacionados

a aquisi¢ao de equipamentos e dispositivos.

A parceria com o Refazer, uma organizacdo nao-governamental de
utilidade publica sem filiacdo partidaria ou religiosa, auxilia os usuarios com o
fornecimento de medicamentos, aparelhos ortopédicos e respiratérios e outras
necessidades associadas a continuidade da assisténcia. Também sao feitas
através do Refazer reformas nas residéncias dos pacientes, com a finalidade de
garantir um ambiente salubre e com condigdes para que a familia tenha uma vida

digna.

6.9.2. Nivel de escolaridade

No que se refere ao nivel de escolaridade, podemos observar, através dos
relatos dos entrevistados, que a baixa escolaridade dos familiares, no
entendimento deles, interfere de modo negativo no aprendizado do cuidado

técnico.

‘A segunda questdo € o proprio manuseio do cuidador com
os dispositivos, porque a familia ndo entende bem, né&o
consegue assimilar e acaba ndo cuidando bem da crianga.
Outro fator é a complexidade do caso que as vezes nao é
bem entendida pelos familiares. Se a crianca néo for

[atendida] pelo PADI ela acaba voltando” (E1).
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“O nivel de compreensdo deixa muito a desejar, entdo a
gente vai até onde eles podem chegar. As vezes vocé
percebe que ndo pode ir além. Eles tém dificuldade, tém
medo, entdo ndo tem como forcar. A gente tenta ver outra

pessoa na familia para fazer os cuidados” (E9).

“Algumas tém dificuldade, ndo sabem nem ler, entdo essas

pessoas tem dificuldades para aprender” (E8).

Considerando a complexidade dos cuidados e o nivel educacional baixo,
nota-se, nos depoimentos, a dificuldade da equipe de saude no que tange a
capacitacao técnica dos familiares. Dessa forma, parece-nos que o treinamento e
a educacdo dos familiares tém que ser cuidadosamente planejados,
principalmente para aqueles com maior dificuldade de entendimento. A néao-
compreensao satisfatéria dos cuidadores pode ser fator associado a uma nova
reinternacdo. Em algumas situagdes, como aponta E8, torna-se necessario

identificar outro cuidador no nucleo familiar para se garantir o cuidado a crianga.

O que nao podemos deixar de reconhecer € que a eficacia da educacgéao
familiar esta ligada diretamente as caracteristicas individuais do cuidador. O
objetivo do aprendizado esta centrado na aquisigdo de conhecimentos e
habilidades especificas para tomada decisbes, participacdo e continuidade do
cuidado no domicilio. No levantamento das necessidades educacionais, sao
também ponderadas tais caracteristicas, visando a avaliar as dificuldades que ele,

porventura, tera para se capacitar a levar a cabo o tratamento domiciliar.
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As variaveis determinantes na avaliacdo da aptiddo do familiar para o
aprendizado incluem: o nivel de escolaridade, o idioma, a crencga religiosa, os
valores morais, as barreiras emocionais, as motivagdes, as limitacbes fisicas e
cognitivas e, por fim, a disponibilidade para receber informagdes (Joint

Commission International, 2003).

Dentre as caracteristicas do cuidador, certamente o nivel de escolaridade
foi identificado, por todos os entrevistados, como um fator desfavoravel no
comprometimento familiar na aquisicdo de novos conhecimentos. Drucker (2006)
identifica a baixa escolaridade e o escasso contato com os aparelhos eletrénicos
pelas maes cuidadoras de criancas incluidas no PADI-IFF. Essas caracteristicas
geram obstaculos no desenvolvimento da competéncia e de resolugdo das
atividades rotineiras, assim como de imprevistos relacionados ao cuidado
domiciliar. A autora ainda considera que a falta de experiéncia e de conhecimento
prévio podem ocasionar situacdes criticas produtoras de tensao e de sentimentos

de isolamento e desamparo.

Costa (2004), em seu estudo com um grupo de mulheres/maes que
permaneceram na Unidade de Internacdo Pediatrica do IFF por um periodo
prolongado de hospitalizacdo dos seus filhos, constatou que a maioria n&o
concluiu o ensino fundamental, e correlacionou esse dado com a falta de

oportunidades da nossa populagdo de acesso a educagao.

Outra caracteristica do cuidador apontada por dois entrevistados refere-se

a barreira emocional.
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“Vocé vai ver: a mée esta exausta. [Ela] ndo esta aglientando
aquela situacdo que é nova e dificil. Elas falam: ‘como minha
filha vai ficar com traqueostomia, dentro do aparelho do
BIPAP? °. Também [perguntam] ‘como é que eu vou ficar? ’
Tem que ter um apoio psicologico efetivo que a gente ndo

tem, [para oferecer] entendeu?” (E6).

“Para elas é complicado ir para casa com uma crianga que
tem um buraco no pescogo, tem um buraco na barriga, elas
ndo compreendem. Como €& que elas vdo conviver com

isso?” (E5).

Como pbde ser observado nas narrativas dos depoentes, o impacto de um
estoma é muito grande. Doengas que requerem a criagao de estomas produzem
modificacbes na aparéncia e na funcdo corporal. Conforme apontado
anteriormente, os pais sentem-se angustiados e temerosos diante da imagem

corporal alterada do seu filho.

A imagem corporal refere-se aos sentimentos quanto a maneira como nos

percebemos em nossa relagdo com o mundo que nos circunda (Viscott, 1982).

Salter (1997) aponta que a imagem corporal representa um elemento
importante na vida de um individuo, uma vez que influencia na forma como é

socialmente aceito e valorizado.

Gemeli e Zago (2002) identificam que os aspectos psicolégicos em relagcao

a mudanga da imagem corporal fazem parte do cuidado aos pacientes
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ostomizados. A assisténcia pelo profissional enfermeiro compreende o

fornecimento de informacgdes que facilitem a adaptagcado a nova condigao de vida.

Taylor (2004), em estudo sobre a educacgao e treinamento dos profissionais
enfermeiros para criangas que requerem assisténcia ventilatoria, identificou a

énfase dos cuidados técnicos em detrimento dos aspectos psicoldgicos.

Podemos dizer que o apoio aos familiares nessa etapa de incertezas deve
favorecer o enfrentamento da realidade, proporcionando uma adaptagao a uma
nova forma de viver, mediante a adequada atengdo a técnica do cuidado,

contudo, jamais descuidando dos aspectos emocionais.

6.9.3. Educagao continuada

Os depoimentos dos entrevistados demonstraram a necessidade de

educacao em servico.

“Entdo os estudiosos dariam informagbes sobre o cuidado
ndo sO para a clientela cuidadora, como a mé&e ou
acompanhante, mas também para a clientela interna porque
€ um hospital de ensino. Nés temos estagiarios, residentes,
bolsistas, profissionais e essa orientagdo seria super

interessante, isso facilitaria muito na alta” (E6).

“Os fatores que dificultam seria a falta de pessoal qualificado,
principalmente, de enfermagem, uma enfermagem mais

qualificada para trabalhar essa questdo do preparo da
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familia. Porque ndo sou eu, enfermeira, s6 que tenho que
fazer esse trabalho. Eu acho que todo mundo tem que

trabalhar junto” (E5).

“A gravidade dessas criancas foi mudada e a equipe néo foi
freinada para isso. Entdo a equipe, a propria equipe ndo esta

treinada para o planejamento de alta dessa crianga” (E7).

Ressaltamos que o processo de cuidar sofre alteracdes inovadoras na
pratica assistencial de maneira continua, decorrentes do uso de novas tecnologias
ou novas demandas organizacionais. No mundo globalizado, as atualizagdes dos
conhecimentos sdo mais rapidas e imprescindiveis ao desenvolvimento do
profissional. A educagao continuada tem-se tornado essencial para garantir a

qualidade da enfermagem e de outras profissdes.

De acordo com Monteiro e colaboradores (2004: 544), a educacgao
continuada em ambiente hospitalar € usada com objetivo de racionalizar recursos,
melhorando o desempenho dos profissionais por meio de padronizagdo de
procedimentos. Cita em seu estudo o conceito de Bagnato sobre educagao
continuada como um processo prolongado além dos limites dos sistemas
educacionais, presente em toda a vida do individuo em uma sociedade em
transformagcao continua que produz novas tecnologias, novos conhecimentos,
mobilizando as possibilidades de saberes dos profissionais, colocando a

necessidade de continuidade na formagao dos mesmos.

Podemos observar, num dos depoimentos colhidos, o argumento de que o

IFF se tornou referéncia no diagnéstico e tratamento de muitas doengas
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complexas que requerem uso de tecnologia avangada, modificando o tipo de
assisténcia prestada na enfermaria. A mudanca do perfil da clientela, por sua vez,
segundo o entrevistado, impulsionou a incorporagcédo de novas habilidades de

intervengao nos processos de doengas.

Laselva e colaboradores (2003) consideram o desenvolvimento como a
capacidade de aprender novos conhecimentos e habilidades, modificando atitudes
e comportamentos que beneficiam o profissional e a empresa. A educacgao
continuada é um recurso utilizado, envolvendo a participagdo € 0 compromisso
daqueles que estdo na pratica assistencial e na geréncia, cujo objetivo é
assegurar a qualidade no trabalho: “A equipe tem que estar totalmente treinada e

envolvida” (ES).

Concordamos com as palavras de E5, pois consideramos que o
envolvimento € uma caracteristica muito pessoal, mas essencial para o alcance

das metas tracadas.

Gemeli e Zago (2002), motivados pela observagdo das dificuldades
apresentadas pelos ostomizados e seus familiares para a continuidade do cuidado
ap6s a alta, e compreendendo os aspectos fisicos, emocionais e sociais,
estudaram a interpretagdo do cuidado ao ostomizado pelo profissional enfermeiro,
0 que evidenciou a inadequacéao das agdes para o cuidar. Para os autores, tal fato
certamente contribui para intensificar as dificuldades dos ostomizados apés a alta.
Esse resultado é reflexo da falta de atualizacdo dos conhecimentos nas diferentes

abordagens de reabilitagao.
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6.9.4. A presenca da mae e da familia

A presenga da familia centrada na figura materna foi o Unico ponto

considerado positivo e facilitador da alta pela equipe de saude.

“Com certeza, ter uma familia consciente e que compreenda
o tratamento e que vocé sabe que pode confiar, facilita a

alta” (E3).

“O que favorece é a vontade da mae, da familia de levar a

crianga para casa” (ES).

Quando vejo a mée sorrindo e ela fala: ‘Ja estou de alta’, é
gratificante. Quando a méae esta presente, a crianga fica mais
tranqdila, ela transfere isso para a crianga € no momento da
alta ela vai para casa e vai poder levar seu filho. Com
certeza, isso tem uma influéncia enorme, emocionalmente”

(E8).

Castro e Piccinini (2002) apontam que os recursos psicologicos dos pais, da
crianca e a estrutura familiar interagem e contribuem para a adaptagao da crianga

a doenca.

Parece-nos, pela analise das entrevistas, que ha uma sensibilizagcdo dos
profissionais, independentemente da categoria profissional, em relagdo a questao
da mulher/mae internada junto com o seu filho. Se por um lado sua presenca é
vista como o alicerce no cuidado da sua crianga, por outro ha o questionamento

sobre os outros papéis que essa mulher/mae desempenha.
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“O que facilitaria a alta, eu acho que é mais a parte humana
da mée, poder ficar em casa usando a tecnologia meédica
sem estar internada, no ambiente dela, porque a mulher
simplesmente anula a sua vida aqui. Ela fica sem marido,
sem os outros filhos. Se ela ficar com o filho doente em casa,
ela vai lidar com aquele problema enorme, mas dentro da
Sua casa e isso da até mais forgca para lidar com a crianga

doente” (E2).

‘Bom ou mau que seja, essa mae vai estar em casa junto
com a familia. Essa familia vai estar junta trabalhando para
essa crianga melhorar. Porque no momento que vocé
consegue dar alta a crianga com cuidados especiais e ela vai
estar em casa com a mae, com a familia, vocé esta dando

qualidade de vida para a méae, a crianga e a familia” (E5).

Costa (2004) considera que a crianga nao esta isolada do seu ambiente
familiar. A crianga, por ocasido da internagdo, vem acompanhada por um membro
da familia, que na maioria das vezes € a mae. Com a internagao prolongada, as
maes sofrem um desajuste na estrutura familiar, afastam-se dos filhos e do lar, e

passam a dedicar-se integralmente ao filho hospitalizado.

Minayo e colaboradores (2000) compreendem que a qualidade de vida, no
ambito da saude, se apodia nas necessidades humanas fundamentais, materiais e

espirituais. Enfocam a promocdo da saude como um dos aspectos mais
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relevantes, citando a superacao das dificuldades dos estados e condi¢cdes de
morbidade.
Do ponto de vista de alguns profissionais de saude, a alta da crianca

dependente do cuidado no domicilio proporciona a qualidade de vida. Sua

inser¢ao dentro do contexto familiar beneficia ndo somente a ela, mas a mae e os

demais componentes familiares.
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7. CONCLUSAO

Através desta pesquisa foi possivel analisar, sob a 6tica dos profissionais
de saude, o planejamento de alta hospitalar as criangas ostomizadas da Unidade
de Internacado Pediatrica do IFF, tendo como escopo da discussdo as esferas
relacionadas a oferta da assisténcia planejada, processo, facilidades e

dificuldades encontradas.

Os resultados nos permitiram reconhecer a presenca da tecnologia na
saude, incorporada ao cotidiano da vida, refletindo num modelo de saude centrado

na familia, considerada por eles a principal responsavel pelo cuidado a crianga.

O trabalho em equipe foi reconhecido como fundamental para as
intervengdes terapéuticas voltadas ao atendimento integral das necessidades da

crianca e sua familia.

A questao sobre a educacgao da familia emergiu como uma estratégia de
garantia ao prosseguimento do cuidado, executado pelo nucleo familiar apds a

alta.

A opgao pelo dispositivo biotecnoldgico foi entendida como fundamental a
melhora na qualidade de vida da crianga, minimizando as complicagdes pelo uso

adequado do material escolhido.

A analise das entrevistas revelou também que, para todos os entrevistados,

ha uma distancia entre o planejamento e o processo de alta hospitalar.
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Foi possivel compreender a complexidade da alta dessa populagao,
considerando a dinamica do processo dentro do contexto das diversas atividades

diarias desenvolvidas pela equipe de saude na unidade de internagao.

O processo foi considerado como nao-sistematizado, influenciando na
qualidade da assisténcia prestada. A compreensao da fragmentacdo das etapas
desse processo se faz necessaria, a fim de garantir medidas assistenciais bem

organizadas que visem a transigdo segura do hospital para o domicilio.

A questao da comunicagao interequipe e desta com a familia foi apontada,
dentro do processo, como um elemento que compromete o planejamento da alta

hospitalar.

O crescimento epidemiolégico das doengas cronicas e dos cuidados
técnicos nos convida a refletir sobre os critérios de alta adotados tradicionalmente
na Unidade de Internagao Pediatrica no IFF. A transferéncia do hospital para casa
de pacientes cronicos e estaveis, mas que precisam de cuidados técnicos
especializados, se tornou uma realidade inquestionavel. Desse modo, cabe refletir
que o hospital se transforma no local onde se procede a aplicagdo de métodos
rapidos e sofisticados, para manejo de situagées emergenciais graves, associadas
as doencgas crénicas, fazendo com que a alta do paciente seja a mais precoce

possivel, apds a estabilizagdo do quadro clinico.

Nesse sentido, recomendamos a criagao de diretrizes de planejamento de
alta hospitalar, por uma forga tarefa interdisciplinar com experiéncia sobre o

assunto, tendo como objetivo nortear o processo da alta complexa. Enfatizamos
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que as diretrizes podem ser flexiveis de acordo com a avaliagdo da equipe de

saude, quando for necessario.

Sugerimos, ainda, que a educacao familiar e a da propria equipe para
propicia-la (sobretudo no que tange ao grupo de enfermagem, normalmente, o
encarregado da sua execucgao) seja incorporada como critério de alta, devido ao

perfil da clientela assistida.

A partir do reconhecimento das necessidades dessa clientela, fica claro que
o PADI-IFF, ao priorizar as criangas dependentes de oxigénio, deixa de atender a
um contingente maior de outras criangas que poderiam ser beneficiadas por esse

servico.

Uma sugestao, no sentido de ampliar o acesso das criangas ostomizadas a
uma assisténcia integradora hospital/lar, seria um investimento maior em recursos
humanos para atender a demanda reprimida. Elucidamos que, a nosso ver, apés a
analise empreendida, é imprescindivel a integracdo dos diversos servigcos
prestados no instituto, a fim de evitar os ruidos de comunicagéo, a duplicacéo de
atendimentos, a diminuigdo de custos, contribuindo desta forma para a melhoria
da qualidade do atendimento. Sugerimos que a Unidade de Internagao Pediatrica,
através de uma geréncia participativa do planejamento da alta hospitalar, funcione
em parceria com o PADI-IFF, integrando os servigos para atingir o mesmo

objetivo.

A opinido dos profissionais diverge em relagdo ao tempo de internagéo. A
estadia prolongada no hospital levanta controvérsias a respeito de quando se deve

iniciar a educacéao familiar. Uns argumentam que, em fungdo do tempo longo, néo
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ha razao para preocupar-se de imediato com esse aspecto. Entretanto, outros
pensam que a dilatagcdo do tempo deveria ser bem aproveitada, deslanchando o

processo educacional de imediato, porque isto contribuiria para sua sedimentacéo.

Oferecer a oportunidade para a equipe de saude descrever os fatores que,
na visao deles, constituem dificuldades para o planejamento de alta, nos permitiu
questionar as bases de tais dificuldades para a produgcdo de cuidados

continuados.

Os profissionais de saude referem que o fator econémico, representado
pelo baixo poder aquisitivo da clientela, impossibilita a compra de dispositivos e
equipamentos biotecnocientificos indispensaveis a sobrevivéncia e ao retorno para
casa. Por outro lado, a instituicdo n&o possui recursos financeiros para o suporte a
reabilitacdo. Parece haver uma barreira entre o acesso ao tratamento terciario,
com as mais avangadas tecnologias, e o atendimento posterior demandado pelos

cuidados continuados no domicilio.

Para diminuir o tempo de internagdo e viabilizar a alta, a equipe busca
assegurar os direitos garantidos por lei as criangas, através de agdes na
Defensoria Publica, que responde de forma morosa e deficiente para, de fato,

efetivar a alta.

Sugerimos que a rede de cuidados a essas criangas seja ampliada,
dinamizando o processo de referéncia e contra-referéncia dos servigos, o que
constitui um dos principios do SUS — a universalizagdo do acesso a saude —,
implementando-o mediante a integragdo entre os trés niveis de atencao e,

também, unindo-se aos agentes comunitarios de programas como o Programa de
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Saude da Familia (PSF), que poderao ser capacitados por profissionais de centros

de referéncia que cuidam de criangas ostomizadas, como o IFF.

Por outro lado considerando o Instituto Fernandes Figueira como referéncia
na area de Saude da Mulher, Crianca e Adolescente pelo Ministério da Saude,
através da Portaria n° 745, de 22 de dezembro de 2005, entendemos que o
referido instituto pode nortear uma politica de saude publica para dar visibilidade
as criangas dependentes de tecnologia determinando um compromisso
institucional através de recursos financeiros para a alta de criancas com média e

alta complexidade.

Cabe aos gestores uma reflexao critica, no sentido de tornarem visiveis as
necessidades das criangas e suas familias, assim como as dificuldades
encontradas pelos profissionais, a fim de viabilizarem uma politica de saude

direcionada ao cuidado continuado.

Outro fator nomeado como impedimento refere-se ao baixo nivel de
escolaridade, que dificulta a educagdo da familia e seu entendimento de como

executar os cuidados técnicos.

Por fim, os profissionais levantaram a necessidade de educagao continuada
devido as crescentes incorporagdes de tecnologia, modificando as caracteristicas
do cuidar e, em consequéncia, a demanda do usuario e a organizagao da

assisténcia.

O unico fator considerado facilitador, por todos os depoentes, foi a figura da

mae integrada a estrutura do seu lar, convivendo com os demais membros da
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familia. Embora houvéssemos detectado uma maior sensibilizacdo relativa ao
papel de mae cuidadora do filho doente, por parte dos profissionais do sexo
feminino, de um modo geral pode-se afirmar que ha concordancia de que um
tempo de internacao longo leva ao desajuste familiar, na medida em que as maes
se afastam dos outros filhos e dos afazeres costumeiros, passando a dedicar-se
ao filho hospitalizado. Nesse sentido, a alta precoce sem duvida promove a

melhoria da qualidade de vida da familia.

Esperamos que este trabalho possa de alguma maneira ter contribuido para
fornecer subsidios a perene busca de boas praticas referentes a alta hospitalar de
doentes crbnicos, cuja estadia no hospital em nada contribui para a melhoria de
suas condigcbes de vida, assim como a de seus familiares. Tais praticas,
obviamente, em nossa opinido, devem traduzir os principios da universalidade,
integralidade e equidade que historicamente surgiram como ideais incorporados a

legislagao que instituiu o SUS.
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