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RESUMO

Este estudo abordou um grupo de criangas em condi¢gdo crénica complexa de
saude, as criangas estomizadas, que devido a um conjunto de condigdes tais
como as anomalias congénitas do aparelho digestivo, urinario, do sistema
nervoso central e sequelas de complicagdes perinatais, tiveram indicacdo de uso
continuo ou temporario de dispositivo tecnoldgico como suporte para sobreviver.
O objetivo foi conhecer perfil das criancas e adolescentes estomizados e o0s
desafios para o atendimento nos servi¢cos de saude. Trata-se de um estudo com
abordagem mista, descritivo, realizado em hospital de referéncia federal
localizado no municipio do Rio de Janeiro com criancas estomizadas. O critério
de inclusdo foi o paciente possuir estoma respiratério, gastrointestinal e/ou
urinario, cadastrado no ambulatério de estomaterapia e ter completado 1 ano de
acompanhamento no ambulatério. A abordagem quantitativa abrangeu uma
amostra de 284 pacientes no periodo de 2012 a 2017 . Uma ficha com questdes
estruturadas para caracterizar a populacao foi utilizada. A coleta ocorreu no
banco de dados do servico de estomaterapia e seguidamente com o0s
prontuarios. Complementando com a abordagem qualitativa foram realizadas 14
entrevistas com familiares/cuidadores, sendo aplicado um instrumento com
perguntas abertas para resgatar a experiéncia de acesso em outros servigos de
saude, referente aos cuidados decorrentes da estomia e aqueles decorrentes
das doengas comuns da infancia. Os resultados da pesquisa apontaram que a
maior parte da populacdo de estudo foi composta por pacientes do sexo
masculino, por criancas de cor parda, procedentes de familias que possuiam
baixo nivel socioeconémico. As anomalias congénitas (40,80%) foram as
principais causas que motivaram a realizacdo de algum tipo de estoma. A
instituicdo de estudo foi responsavel por (75%) das cirurgias para confeccao dos
estomas. Além da instituicdo do estudo, outros servicos da rede local foram
procurados, sendo o0s servicos de emergéncia e as unidades de pronto
atendimento (56,69%) os mais demandados. Nestes servicos o estudo apontou
uma grande dificuldade de resolutividade das demandas da clientela. Na analise
das doencas comuns da infancia, foi observado que (47,03%) das criancas
apresentaram infeccéo de vias areas superiores e que houve um grande niumero
de complicacBes relacionadas as estomias no periodo do estudo. Além de
conhecer o perfil, este estudo identificou como desafios a necessidade de
planejamento da hierarquizacéo da assisténcia e de aprimoramento de recursos
humanos na busca dos servi¢cos de saude em diferentes niveis de atencao.

Palavras-chave: perfil de saude, estomia e crianca.



ABSTRACT

This study addressed a group of children with complex chronic health condition,
stomized children, who due to a set of conditions such as congenital anomalies
of the digestive tract, urinary tract, central nervous system and sequelae of
perinatal complications, had indication of use continuous or temporary
technological device as a support to survive. The objective was to know the profile
of stomized children and adolescents and the challenges for care in health
services. It is a study with a mixed, descriptive approach, carried out in a federal
reference hospital located in the city of Rio de Janeiro, with stomized children.
The inclusion criterion was the patient having respiratory, gastrointestinal and /
or urinary stoma, enrolled in the stomatherapy outpatient clinic and having
completed 1 year of follow-up in the outpatient clinic. The quantitative approach
covered a sample of 284 patients in the period from 2012 to 2017. A
guestionnaire with questions structured to characterize the population was used.
The collection took place in the database of the stomatherapy service and then
with the medical records. Complementing with the qualitative approach, 14
interviews with family / caregivers were carried out, and an instrument with open
guestions was applied to rescue the experience of access in other health
services, referring to the care due to the stomies and those resulting from the
common childhood illnesses. The results of the research indicated that the
majority of the study population was composed of male patients of brown children
from families with low socioeconomic status. The congenital anomalies (40,80%)
were the main causes that motivated the accomplishment of some type of stoma.
The study institution was responsible for (75%) of the surgeries for making the
stomas. Besides the institution of the study, other services of the local network
were sought, being the emergency services and the units of prompt service
(56.69%) the most demanded. In these services, the study pointed to a great
difficulty in solving customer demands. In the analysis of the common childhood
diseases, it was observed that (47.03%) of the children presented infection of the
upper areas and that there were a large number of complications related to the
stomies during the study period. In addition to knowing the profile, this study
identified as challenges the need to plan the hierarchy of care and improve
human resources in the search for health services at different levels of care.

Keywords: health profile, ostomy and child.
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1.1INTRODUCAO

Desde o século XX, o avango da tecnologia em saude tem-se mostrado
expressivo, possibilitando ampliar a sobrevida de criangcas e uma maior
expectativa de vida. A utilizagdo de tecnologias sofisticadas e de alto custo para
o diagnéstico e tratamento determinou uma mudancga do perfil de morbidade e
declinio da mortalidade infantil'2. Esta mudanca nao implica na recuperagéo do
estado de saude, e sim na permanéncia de um estado de doenca crénica que

requer continuos cuidados?.

Essas criangcas sobreviventes apresentam sequelas que as tornam
dependentes de dispositivos tecnoldgicos e/ou farmacoldgicos. Recebem
algumas denominagdes como criangas com necessidades especiais de saude
(CRIANES), filhos da tecnologia, ou ainda “criangas dependentes de tecnologia
(CDT)” termo oriundo da literatura internacional Children with special healthcare
needs *, definido primeiramente em 1987 nos Estados Unidos da América pela
Office of Technology Assessment ° (OTA). No Brasil foi discutido pela primeira
vez por CUNHA® em 1997. O termo “criangas com condigbes crbnicas e
complexas em saude” (“criangas com CCC”) também tem sido utilizado por
pesquisadores que realizam estudos referentes a esta populagédo de criancas e

adolescentes ’.

Estas criancas convivem com uma condic¢ao crénica complexa (CCC) em
salde, que demandam um cuidado de salde especializado®. A OMS (2003)°
define que as condi¢des crénicas constituem problemas de saude que requerem
gerenciamento continuo por um periodo de varios anos ou décadas, tornando

necessario uma reorientagcao dos desenhos de atencao e gestao de redes.
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Nesta dissertagdo foi estudado um grupo particular de criangas em
condicdo crénica complexa de saude, as criancas estomizadas, que devido a um
conjunto de condig¢des tais como as anomalias congénitas do aparelho digestivo,
urinario, do sistema nervoso central e sequelas de complicagcbes perinatais,
tiveram indicag&o de uso continuo ou temporario de dispositivo tecnoldgico como
suporte para sobreviver. Estas criangas, geralmente no periodo neonatal,
passam por um procedimento cirurgico para a confecgdo do estoma e
consequentemente necessitam de algum dispositivo como bolsa coletora,

sondas, buttons e canulas, sendo denominadas portadoras de um estoma™®.

A dimensao deste problema nao esta bem estabelecida, pois nao existe
informacéo sobre as criangas estomizadas no pais nos sistemas de informacéao
disponibilizados pelo DATASUS. A Associacao Brasileira de Estomizados
(ABRASO)" estimou em 2007, que deveriam existir 33.864 de estomizados no
Brasil sendo 3000 somente no Rio de Janeiro, esta estimativa compreende todas

as faixas etarias e tipo de doenca.

Apesar das Diretrizes Nacionais para a Atencdo a Saude das Pessoas
Estomizadas no ambito do SUS, Portaria MS/GM400/2009"?, definirem que a
atencdo a saude das pessoas com estoma seja composta por acgdes
desenvolvidas na atengao basica e nos servigos especializados, o atendimento

em todo pais ainda é um desafio.

Analisando a situacédo do acesso ao cuidado para pacientes estomizados
decorrente de cancer de coldn, indica que este desafio ocorre ndo somente pelo
numero de estomizados, mas também pelo perfil desta clientela e suas

necessidades de cuidados, pela escassez de recursos materiais e humanos
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especializados ao seu atendimento, pela inadequacao da estrutura fisica dos
servigos e pela falta de modelos assistenciais que definam os protocolos a serem
seguidos pelos profissionais que lhes prestam cuidados, comprometendo ainda

mais sua reabilitagdo’s.

O grupo de criangas estomizadas, CRIANES e CCC tém carateristicas
comuns nos aspectos clinicos e epidemiologicos, levando a semelhantes
demandas familiares e da rede de atencdao a saude. Os resultados de uma
pesquisa realizada em 16 unidades basicas no municipio de Belo Horizonte em
2015 assinalaram que o modo de organizagao do cuidado a criangas em
condicdes crénicas no contexto da atencio primaria no Sistema de Saude no
Brasil ndo esta sistematizado. Evidenciou-se uma rede fragmentada o que
compromete a continuidade do cuidado ™. As criangas com condi¢des crbnicas
em saude, incluindo as dependentes da tecnologia, requerem cuidados
ininterruptos, com uma equipe multidisciplinar e interdisciplinar conforme
previstos nas diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS) para manter sua

saude, de maneira a garantir a universalidade, integralidade e equidade.

As criangas apresentadas neste estudo foram um grande estimulo desde
o momento que iniciei minha experiéncia com a pediatria. Essa trajetéria teve
inicio em 2005 quando ingressei na residéncia de pediatria e onde obtive a
oportunidade de conhecer uma clientela diferenciada, dependente de
equipamentos e dispositivos para sobreviver. Nesta jornada desenvolvi uma
cartilha educativa para as familias de criancas estomizadas, sendo possivel uma
maior aproximagao da realidade desses cuidadores. Atualmente tenho atuado
como enfermeira pediatrica e estomaterapeuta no ambulatério de estomaterapia

na instituicdo em estudo e ao longo destes 6 anos tenho acompanhado a
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dificuldade e os desafios destes familiares em conseguir atendimento nas redes

de atencao.

A pesquisa teve como objetivo descrever o perfil epidemioldgico e
conhecer os desafios na busca de assisténcia no SUS de criancas e
adolescentes estomizados atendidos em hospital publico de referéncia no

Estado do Rio de Janeiro.
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1.2. JUSTIFICATIVA

Os sistemas nacionais de informacgao existentes registram principalmente
as “causas basicas das doencgas” que levaram a internagdo ou morte. Como as
estomias sdo sequelas de doengas ou traumas e nao uma doenca torna-se dificil
identifica-las nestes sistemas para descrever o quadro epidemiolégico das
criangas estomizadas. Segundo o Ministério da Saude os dados sobre os
estomizados sao incipientes, ndo existem dados que definam o quantitativo de
estomizados no Brasil'®>. Embora o estado do Rio de Janeiro tenha servigos de
saude especializados, séo restritos os estudos sobre o perfil epidemioldgico das
criangas estomizadas'®. A falta desses dados pode interferir no planejamento de

politicas de atengao a esse grupo especifico 7.

Ao longo dos ultimos anos a demanda do ambulatério de estomaterapia
no hospital, onde o presente estudo foi realizado, tem crescido, com criancas
advindas de varios municipios do Estado do Rio de Janeiro. Fato que pode ser
justificado pelo aumento da sobrevida das criangas graves, mas também pela
falta de assisténcia capacitada ao atendimento a essas criangas nas unidades

basicas de saude.

Desde 2012, fazendo parte da equipe do ambulatério, algumas
inquietacgdes relacionadas ao cuidado dispensados a essas criangas me levaram
a refletir quanto a luta incansavel das familias em busca de atendimento tanto
para manutencdo do seu tratamento como para momentos emergenciais.
Questionamentos emergiram ao presenciar relatos de familiares cuidadores
descrevendo o atendimento dispensados a essas criangas fora do ambiente

hospitalar. Em sua maioria ao identificarem a presenca de um dispositivo sao
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direcionadas para outro servigo.

Ademais, ainda sdo poucos os estudos sobre o perfil desta populagdo o
que pode influenciar em futuros planejamentos para um cuidado sistematizado
e politicas de saude voltadas para as criangas estomizadas. Sendo assim,
nasceu a proposta em desenvolver este estudo, visando tracar o perfil dessas

criangas e conhecer os desafios desses familiares em busca de assisténcia.

A experiéncia profissional demonstra que a crianca estomizada, assim
como as outras criancgas, esta suscetivel as condi¢cdes de saude préprias da
idade e decorrentes dos condicionantes sociais em que vive. No entanto, mesmo
para o enfrentamento destas condi¢gbes comuns como gripes, resfriados,
diarreias, os familiares podem encontrar dificuldades de acesso aos servicos
basicos de saude. Eles descrevem uma rede de cuidados pouco articulada, que
leva a necessidade de percorrer por diversos servicos de atendimento a saude
para atendimento ambulatorial geral (USB, pronto atendimento) e especializado

(servigos de referéncia) .

Diante das limitagdes estruturais, organizacionais e oferta de profissionais
especializados, os cuidadores procuram diversos meios para ter as
necessidades dos seus filhos resolvidas, preferencialmente, o atendimento

hospitalar nos servigos de urgéncia'®.

Evidencia-se, portanto, que para a Estratégia Saude da Familia (ESF) nao
tem sido possivel absorver os problemas de saude da crianga CCC, e a
articulacdo das agdes entre a atengado basica, a média e a alta complexidade
praticamente ndo acontecem ou ocorre de modo informal, gerando peregrinagao

e descrédito no sistema de cuidados em saude e contrapondo-se aos atributos
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da Atencgao primaria a Saude (APS)'°,

Nesse contexto, € importante refletir sobre qual é a demanda especifica
do grupo de criangas e adolescentes estomizados que poderia ser absorvida no
nivel da atengdo basica, assim como identificar a frequéncia de morbidades
comuns da infancia previstas para assisténcia no nivel basico da rede de

Servigos.

Na busca bibliografica com as palavras chaves perfil de saude, estomia
e crianca identificamos que o perfil desta clientela foi abordado apenas em 5
artigos. Além disso, constatamos que parte desses estudos sobre o perfil de
criancas e adolescentes estomizados sao realizados em associacgdes e polos de
distribuicdo de equipamentos e adjuvantes. Devido a esta caracteristica, os
estudos excluem de suas andlises um grupo de estomizados que possuem
gastrostomia e traqueostomia que nao é atendido por esses programas por nao

precisar de equipamentos de forma continua.

Este estudo tem como finalidade abranger os principais tipos de estomas
que acometem a clientela pediatrica, superando-esse gap de informagdes na
descrig¢ao do perfil. O estudo também tem originalidade na articulagdo dos dados
referentes ao perfil com a analise das experiéncias dos familiares em busca de
uma assisténcia nas redes de atengao primaria tera um papel importante para

compreensao das vivéncias e atengao prestada a esta clientela.

O conhecimento desse perfil vem contribuir com a missao institucional do
referido hospital, que é promover e melhorar a qualidade de vida desse grupo,
ampliar a capacitacao dos profissionais da rede basica por meio de acgdes

integradas e articuladas, permitindo que esses pacientes tenham opcédo de
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tratamento proximo de sua residéncia.

Essas acgdes estdo fortalecidas nas diretrizes da Politica Nacional de
Atencdo Integral a Saude da Crianga (PANAISC) ?° que foi instituida em 2015
pelo Ministério da Saude. Nesta politica estao previstas a elaborag¢ao de planos,
programas, projetos e ag¢des de saude voltadas para as criangas, com a
organizacdo das acles e servicos na rede de atencdo; promoc¢do da saude;
qualificacéo da forca de trabalho do SUS; planejamento e desenvolvimento de

acoes.
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1.3 OBJETIVOS

Objetivo geral

e Caracterizar o perfil epidemiolégico das criancas e adolescentes
acompanhados no servico de estomaterapia de um hospital federal.

Objetivos especificos

e |dentificar o perfil sociodemografico das criangas e adolescentes
estomizados acompanhados no servico de estomaterapia de um

hospital federal;

e Descrever o perfil clinico-epidemiologico das criancas e adolescentes
estomizadas relacionados com 0 acesso aos equipamentos (bolsas
coletoras) e tecnologias (sondas, buttons e cénulas) e com outras

doencas comuns da infancia;

e Conhecer os desafios das familias para o atendimento da crianca e

adolescente estomizados nos servicos de saude.
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1.4 QUADRO TEORICO

1.4.1 Criangas em condi¢des crénicas complexas de saude e dependentes

de tecnologia

O Brasil vive desde o inicio do século o aumento da expectativa de vida da
populacdo, conduzindo a uma situacdo de salude que combina uma transicdo
demografica acelerada e uma transicdo epidemiolégica singular expressa na
tripla carga de doencas: uma agenda nao superada de doencas infecciosas e
carenciais, uma carga importante de causas externas e uma presenca

fortemente hegemdnica das condicdes cronicas L.

Alguns fatores foram determinantes para a mudanca no perfil da infancia
brasileira: melhoria das condi¢cdes ambientais e nutricionais, assisténcia ao parto
e o impacto do programa de imunizacdo??. Esses progressos contribuiram para
melhoria nos coeficientes de mortalidade infantil no Brasil, que decresceram
acentuadamente nas ultimas trés décadas. A reducéo da diarreia e das infeccdes
respiratérias também foram relevantes para o declinio da mortalidade infantil,
uma vez que foram alcancadas reducfes da ordem de 80%. A mortalidade por
causas perinatais somente caiu pela metade (47%), enquanto a taxa de

malformacéo congénita permaneceu estavel %23,

A condicéo crbnica envolve doencas cronicas degenerativas como diabetes
e neoplasias, doencas infecciosas de duracdo prolongadas como a tuberculose
e a AIDS, e as mais variadas formas de deficiéncias. O progndstico geralmente
€ incerto e apresentam periodos de remissao e exacerbacédo dos sintomas o que
requer uma maior temporalidade e continuidade do cuidado. Considerado por

Canesqui 24 como os “adoecimentos e sofrimentos de longa duracéo”, exigem
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acompanhamento de mudancas de rotinas de vida ®2>2¢, As condi¢cGes cronicas
nao estao restritas ao envelhecimento da populacdo. As criangas sobreviventes
de complicagbes perinatais e anomalias congénitas beneficiadas com os
avangos tecnoldgicos apresentam morbidade crénica, o que representa um

segmento desafiador da area de saude da crianga e adolescente %’.

Em 1987, pela primeira vez foi discutido o termo de crianga dependente de
tecnologia na Office of Technology Assessment (OTA) °, onde se definiu que “o
termo se refere as criancas que requerem uma tecnologia incorporado em um
dispositivo que compensa a perda do uso normal de uma func¢éo vital do corpo
e que necessitam de cuidados de enfermagem diarios para evitar a morte ou

outras deficiéncias”®

No Brasil, em 1997 Cunha® trouxe esse conceito de crianca dependente
de tecnologia, traduzido da OTA, onde as criancas estomizadas sao
consideradas dependentes de tecnologia, de acordo com seu grau de

dependéncia.

Essa nova clientela pediatrica dos servigos de saude foi denominada em
1998 pelo Maternal and Health Children Bureau, dos Estados Unidos, Children
with Special Health Care Needs (CSHCN) como “aquelas que tém ou
apresentam um maior risco para uma condicao fisica, comportamental, mental
ou de desenvolvimento e que também necessitam mais dos servicos de saude,
ou a eles relacionados, do que as criangas em geral” 8. Em 1999, elas foram
denominadas como Criancas com Necessidades Especiais de Saude

(CRIANES) 2,

Dentro deste grupo das CRIANES ainda existe um subgrupo das criangas
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consideradas mais frageis do ponto de vista clinico, necessitando de cuidado
intensivo. Segundo COHEN 8 et al, essa populacdo é nomeada como: crianca
com necessidades complexas, crianga com condi¢cdes cronicas e complexas,
criangcas com condicbes complexas de salude e criancas com complexidades

médicas é.

A condicao crénica complexa (CCC) na infancia e na adolescéncia inclui
multiplas doengas sistémicas, congénitas e adquiridas. A incidéncia de
hospitalizagdo por doencas cronicas complexas foi 331 para 100.000 criangas e
adolescentes no Brasil, com uma estimativa de 240.000 criancas e adolescentes

hospitalizados®°.

Nos Estados Unidos, um estudo realizado a partir de um banco de dados
de internagdes de criancas e adolescentes entre 1997-2006 onde estavam
incluidos tantos hospitais gerais como aqueles de referéncia, averiguaram que
as CCCs representaram 10,1% das internagdes de 2006 em pacientes entre 0 e
18 anos de idade®'. Em um dos maiores hospitais da rede publica do Chile, uma
pesquisa em 2009 apontou que a hospitalizagdo por CCC foi maior,

correspondendo cerca de 60% das internagdes em menores de 15 anos 2.

Segundo MOURA®, no Brasil apesar dos dados de prevaléncia de CCC
nao estarem disponiveis, a tendéncia de aumento é esperada. Um relatério
sobre diagndstico das condigdes crénicas em pediatria em um hospital publico
de referéncia no Rio de Janeiro foi identificado que 87,2% das internagdes de
pediatria foram atribuidas a condicao crénica complexa em saude (CCCS), cujas
principais causas foram as malformagdes congénitas e anomalias

cromossdmicas’.
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Moreira® ressalta que “aquele que apresenta condigéo crénica complexa

em saude (CCC), ndo é um grupo de sujeitos qualquer, sédo criangas, marcadas
por limites fisicos, com fungbes comprometidas e que precisam de suportes
tecnolégicos, cujos corpos sdo ligados a maquinas que as tornam viaveis, que
dependem de monitoramento da fragilidade fisica, possibilitando uma

estabilidade sempre em alerta”.

Diante da grande complexidade exigida para os cuidados a esta
populagao, o custo dentro da unidade hospitalar é elevado. Nos Estados Unidos,
um estudo considerou que a crianga com necessidades especiais de cuidados
de saude é responsavel por um consumo elevado dos recursos, pois requerem
frequentes internacdes hospitalares, diversos medicamentos e demandam por
multiplos subespecialistas®!. No contexto do SUS busca-se afirmar direito a
saude e cuidado de forma integral e equanime a essa populagao que nao pode
ser ignorada, sendo assim a crianga que possui algum tipo de necessidade
especial tem o direito de receber todos os cuidados necessarios da mesma forma

que aquele que nao possui algum cuidado especial.

O aumento de casos de criangas com CCC implica numa sobrecarga de
demanda e financeira do sistema de saude. Dados internacionais apontam que
criangas com necessidades especiais de saude passam sete vezes mais tempo
internadas e tém cerca de 3 a 4 vezes mais hospitalizagbes do que outras

criangas sem algum tipo de necessidade especial 33,

Quando essas criangas superam o periodo de internagdo, se inicia o
processo de desospitalizacdo. A familia que realizava os cuidados sempre sob o

olhar dos profissionais, assume o cuidado integral. Apés a alta, as criangas
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“transitam no acompanhamento domiciliar, nos centros de reabilitagdo e nos
ambulatérios especializados, muitas das vezes representando peregrinagdes por
busca de cuidado, que podem ser reconhecidas como peregrinagdes

terapéuticas” 3.

A familia é considerada elemento fundamental no cuidado a crianca,
principalmente no seu retorno para casa. Souza, Gomes e Barros % defendem
que a familia contribui de forma consideravel para restabelecimento da pessoa
com estoma. Esse familiar cuidador apoia emocionalmente, assume os cuidados

e luta para romper o medo e seguir em frente.

Um estudo de 2009 sobre a (des) articulagao da rede social de CRIANES,
esses familiares cuidadores sédo reconhecidos no contexto hospitalar como
aqueles que acompanham as criangcas durante a hospitalizacdo e darado
continuidade interagindo com as redes (méae, pai, tia e avd) sendo as maes e
avos identificadas como principais cuidadoras. No contexto domiciliar além das
figuras principais, outras pessoas da familia (irméos e primos) e pessoas da
comunidade (madrasta, amigos, vizinhos) também sao localizadas na rede social

como cuidadores 3637,

O cuidador pertencente a familia ou ndo, assume e realiza os cuidados
mesmo sem formagao na area de saude, pressupde apenas que o cuidador
tenha convivéncia e seja comprometida com a pessoa a ser cuidada 383°. Ele
pode ou nao ter lagos consanguineos, mas possui algum vinculo significativo na

vida da crianga, sendo considerado assim como um membro da familia 7.

O familiar em busca de servicos de saude para dar continuidade ao

tratamento do seu filho compreende os inumeros obstaculos a enfrentar,
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primeiramente, pela dificuldade de acesso e segundo quanto a resolutividade.
Um estudo de 2013 realizado com maes de criangas com doenga cronica revelou
que além da dificuldade de acesso, referiram a falta de interesse e o despreparo
dos profissionais atuantes na atencao basica. Evidenciam-se as falhas deste
processo na tentativa de acessar os servicos. “Lacunas no acesso da familia da
crianga compromete a formacdo de vinculo e a satisfacdo com o servico,

gerando descrencga neste ambito de atengéo a saude” 4°.

Cuidar dessas criancas em casa exige muito da familia, pois os saberes e
praticas ndo pertencem ao seu contexto de vida, mas ao contexto hospitalar 4.
E uma realidade desafiadora, pois muitas vezes os pais desempenham um papel
muito complexo em seu domicilio. E imprescindivel que os profissionais acolham
esses familiares, ajudando-lhes nessa nova caminhada para dar continuidade do

tratamento no domicilio de uma forma segura, evitando reinternagdes “2.

Importante salientar que no contexto da integralidade nao se pode deixar
a margem a familia da crianga dependente de tecnologia, ela é considerada
primordial e peca fundamental no cuidado dispensado a essa crianga,

considerando o ambiente em que elas vivem seus valores, crengas e costumes.

Uma pesquisa com criangas com condi¢ao cronica de saude indicaram
também uma demanda de maior investimento financeiro familiar. Os materiais e
recursos destinados a crianga sao caros e somam-se a dificuldade dos familiares
em se manterem no emprego devido a necessidade de tempo para cuidar da
crianca. Os gastos médicos de criangas com condi¢cao crénica sao trés vezes

maiores do que no caso de criangas saudaveis 3.

Um estudo analisou entrevistas sobre as experiéncias de familias com
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criangas com paralisia cerebral e em situacéo de vulnerabilidade social. Apontou
a relevancia do tema “vivendo com dificuldades financeiras”, analisando que a
falta de recursos financeiros acarreta sentimentos de angustia, pois dificulta a
manutencado do tratamento “* 4. Vale destacar que estas criangas necessitam
ser assistidas por um numero maior de servigos de saude do que as criancas
sem dependéncia, isso gera um maior gasto com o tratamento e impactando de

forma significativa na vida deste familiar 44 4 46,

Com a intencgéo de oferecer algum apoio financeiro a estas familias, a Lei
Organica da Assisténcia Social do Ministério da Saude (2009) 47, define que as
pessoas portadoras de deficiéncia que realizam acompanhamentos em servicos
de reabilitagdo promovidos por instituicbes especializadas tém direito a um
beneficio, equivalente ao valor de um salario minimo nacional. E o chamado
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC). Apesar deste beneficio, que

complementa a renda familiar, frequentemente seu valor é insuficiente.

Com a publicacéo da Lei “® federal 5.296, em 2004, todo aquele que
possui estomia € considerado portador de deficiéncia fisica. Desde entdo as
criancas gque convivem com estomias também recebem o beneficio assistencial
(BPC), o que tem contribuido na compra de insumos indispensaveis para

gualidade de vida das criancas e adolescentes.
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1.4.2 Criangas e adolescentes que convivem com estomias

Tipos e complicagdes das estomias.

Um estoma € a saida artificial que se dd a um érgao em um ponto diferente
do orificio natural de excrecao. “O vocabulario ‘estoma’ tem origem grega a partir
do étimo ‘stoma’, exprime a ideia de ‘boca’ e tem como sindnimo ‘estdmato”’°. A
abertura de estomas é utilizada no tratamento de varias doengas cujo tratamento
da crianga é cirurgico. Geralmente realizados no periodo neonatal para
tratamento de malformagbdes congénitas e de doengas adquiridas. Se o
acometimento que causou a realizacdo do estoma for resolvido ocorre a sua

retirada 19,

A realizacdo do estoma ocorre em uma série de situacgdes clinicas.
Felizmente, a maioria das vezes em neonatologia e pediatria este recurso tem
sido utilizado apenas no tratamento de doengas benignas. Sendo assim, tem se
caracterizado por ser temporario 4%, As estomias temporarias podem ser
revertidas apos um periodo de tempo e tem como objetivo a protecédo de uma

anastomose, descompressao ou restauragao da fungao do 6rgao afetado.

As estomias permanentes s&o realizadas quando ha impossibilidade de
reversao, geralmente em casos de cancer, o que ndao € muito comum em
criangas. %051, Algumas complicagbes durante a permanéncia com a estomia
podem impedir o fechamento em um tempo reduzido, prolongando o periodo
com o estoma. Um estudo com 50 criancas e adolescentes estomizados,
observou que 2% possuiam estomas definitivos. Dentre eles um adolescente
com diagndstico de mielomeningocele e hidrocefalia, que foi submetido a

confecgao de colostomia a esquerda devido a perfuracao intestinal e por fatores
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impeditivos fisiologicos inerentes ao individuo, este estoma passou a carater

definitivo %2

Sao varias as indicacbes para realizacdo de um estoma. Dentre as
anomalias do trato respiratério e digestivo, podemos citar: atresia de eséfago,
malformacgéao do trato respiratério, fistulas traqueo-esofagicas, atresia duodenal
e jejunal, megacdlon congénito aganglionar, imperfuracdo anal, enterocolite

necrozante, ileo e peritonite meconiais °.

As principais estomias realizadas em pediatria sdo: traqueostomia
(estoma da via respiratdria); esofagostomia, gastrostomia, ileostomia e
colostomia (estomas digestivos); nefrostomia, ureterostomia, cistostomias e

vesicostomias (estomas urinarios) %3
Estoma do trato respiratério

A tragueostomia é considerada um dos procedimentos cirdrgicos mais
antigos descritos na literatura. A indicacdo na populacdo infantil passou por
transformacdes nas duas ultimas décadas. Atualmente, as principais indicacdes
sdo intubacdo orotraqueal prolongada, obstrucdo de via aérea superior por
malformacBes craniofaciais, estenose laringotraqueal e hipoventilacdo
associadas a doencas neuroldgicas, como na paralisia cerebral. Uma vez que a
sobrevida das criangcas com tais afec¢cdes congénitas e neuroldgicas esta em
ascensdo, um maior numero de traqueostomia vem sendo realizado nesta
populacdo °*. Em um estudo retrospectivo de 2006 a 2015 com pacientes
menores de 18 anos submetidos a traqueostomia em um centro de saude
terciario de alta complexidade no Sul do Brasil, demonstra 0 aumento deste

procedimento ao longo de 10 anos °°. Figura 1.
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Fig 1- Niumero de traqueostomia por ano (SCHWEIGER et al 2017)

A traqueostomia tem sido preconizada em criangcas de qualquer faixa
etaria. Entretanto, ela é mais comumente realizada em criangas menores de um
ano de idade %6. O aumento da tragqueostomia nessa faixa de idade tem sido
atribuido a maior sobrevida de recém-nascidos prematuros e daqueles que

requerem ventilacdo prolongada 578,

Dentre as complicacdes que podem ocorrer apds a traqueostomia sao:
granulomas que sao complicacdes bastante frequentes das tragueostomias e
podem ocorrer externamente no estoma ou internamente na traqueia. Para os
granulomas externos esta indicado uso de medicacdes tdpicas. Os granulomas

internos devem ser abordados cirurgicamente quando obstrutivos.
Estomias do sistema digestoério

Esofagostomia

A esofagostomia é confeccionada realizando-se uma abertura no eséfago
cervical, localizado entre a traqueia e a coluna cervical, sendo melhor abordado
pela lateral esquerda do pescogo junto ao musculo esternocleidomastéideo. A
esofagostomia tem como funcdo desviar secreg¢des salivares, impedindo a
aspiragao das mesmas, devendo ser mantida até a cirurgia de reconstrugao

definitiva do transito alimentar 5969,
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As indicacdes para este estoma sdo atresia de es6fago quando ndo é
possivel a anastomose priméria, a estenose caustica de esdfago e o cancer de
esbfago este mais ndo em criangas. Este estoma sempre vem acompanhado de

gastrostomia ou jejunostomia para alimentacéo °°.

A secrecao salivar da esofagostomia nao € corrosiva, porém, continuo, o
gue pode levar a maceracao da pele, além de favorecer o aparecimento infeccéo
fungica. A fim de evitar essa complicacao pode ser utilizada protecdo da area
periestomal com o uso placas de hidrocoloide, a alternativa é o uso de creme

barreira ou pelicula protetora 5961,

s

Um cuidado indispensavel que a equipe deve ter € o estimulo a
succado/mastigacdo e a coordenacdo da degluticdo para evitar a recusa dos

alimentos apds a cirurgia de reconstrucdo do transito alimentar °.
Gastrostomia

A gastrostomia tem por finalidade assegurar uma via para aporte
nutricional adequado, também utilizada para descompressao do estobmago. Em
criancas, a gastrostomia tem como indicacéo principal a alimentacdo a médio e
longo prazo, em casos de doencas neurolégicas com incapacidade de degluticdo
e risco de aspiracdo de alimentos para o trato respiratério, atresia de eséfago e

estenose caustica ou péptica do eséfago 062,

As vias de acesso habitualmente empregadas para realizacdo da
gastrostomia séo: laparotomia, laparoscopia e endoscépica percutanea . As
complica¢cBes que geralmente acometem a populacao pediatrica sdo: dermatite,
granuloma e alargamento do orificio. A dermatite € uma complicagao cutanea

caracterizada por reacao inflamatéria da pele que se apresenta sob forma de
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hiperemia com ou sem perda do epitélio. O vazamento do conteudo gastrico ou
da prépria dieta constitui a origem deste problema. O alargamento e o granuloma
podem ser consequéncia de uma inadequada estabilizacdo do tubo de
gastrostomia. O granuloma surge principalmente por reagdo do organismo a um

objeto estranho representado pela sonda ou pelo dispositivo no nivel da pele

59,62

Jejunostomia

A jejunostomia € um procedimento cirlrgico que estabelece o acesso a
luz do jejuno proximal através da parede abdominal 3. Sua principal indicacdo é
para a nutricdo enteral em pacientes com condi¢des nutricionais precarias, mas
gue tenham o trato intestinal sem alterages, sendo contraindicada nos casos de

obstrucéo intestinal, fistula ou perfuracéo 6.

A jejunostomia temporaria € indicada, nos casos de intolerancia alimentar
pela gastrostomia, nos casos de gastrectomia total ou quando se necessita de

suporte nutricional definitivo 63,
Colostomia e lleostomia

A colostomia € confeccionada a partir de uma abertura realizada na
parede do intestino grosso, com exteriorizacdo do colon na parede abdominal
com objetivo de desviar o efluente para o meio exterior. As colostomias podem
ser tempordarias com a finalidade de proteger anastomose nas regides pélvicas
ou definitivas indicadas para situacfes que necessitam amputacéo do reto. Em
criancas a colostomia geralmente € temporaria e sdo realizadas nas seguintes

situacbes: doenca de Hirschprung, atresia de reto, anomalias anorretais,
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obstrucbes e perfuracbes de cdélon, persisténcia de cloaca e doenca de Crohn
59,65_

A ileostomia ocorre na exteriorizacdo de um segmento do ileo através da
parede abdominal. Ela é realizada em criancas para uma variedade de
patologias incluindo enterocolite necrosante, colite ulcerativa e polipose familiar
59,66_

As complicacbes podem ser precoces ou tardias. As precoces Sao:
isquemia ou necrose da alca exteriorizada, sangramento, retracdo, infeccao e
dermatite periestomal. A necrose pode ocorres quando o segmento intestinal é
totalmente desvascularizado. A tracdo excessiva pode causar a retracdo da
mesma, sendo frequente a indicacdo de reoperacdo. A proximidade da
colostomia com a incisdo cirargica aumenta o risco de infeccdo, o ideal €
exteriorizar 0 estoma em area distante da incisdo cirdrgica. A dermatite
periestomal acontece em decorréncia do efluente em contato com a pele, por
isso a necessidade de troca do coletor sempre que a placa que esta em contato
com a pele estiver saturada 59,

Em relacdo as complicacdes tardias o prolapso é relativamente
frequente. Pode acontecer também o aparecimento de hérnias. Neste caso a
alca se exterioriza entre o0 estoma e a parede abdominal. O tratamento consiste
no fechamento cirlrgico desta falha 5,

Estomas do trato urinario

As derivacbes urinarias podem ser continentes e incontinentes.As
derivacfes incontinentes tem por finalidade a protecdo das estruturas renais,
com a criacdo de um trajeto alternativo provisorio. As continentes geralmente

sao definitivas, com armazenamento da urina e a retirada periddica da mesma
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46,59

As derivacdes mais frequentes em pediatria séo pielostimia e a ureterostomia
principalmente nos casos de valvula de uretra posterior (VUP). As vesicostomias

séo feitas em pacientes com disrrafismo medulares (mielomeningocele) e VUP

67

Ureterostomia

E um procedimento utilizado durante anos para pacientes com o trato
urinario dilatado e mal drenado. Neste caso os ureteres sdo desinseridos da
bexiga e exteriorizados no hipogastrico. Este tipo de estoma estenosa com
frequéncia, sendo necessaria a cateterizacdo regular no sentido de evitar tal
complicacéo. A dermatite amoniacal pode ocorrer com frequéncia devido a saida

constante de urina 5969,
Cistostomia

Consiste em uma abertura da bexiga proxima a sua cupula, sendo
necessaria a utilizacdo de um cateter (Foley ou Owen) para drenagem da urina
9, A grande vantagem da colocacédo da sonda é que a presenca deste cateter
permite quantificar com precisdo o débito urinario, como também realizar o

trabalho de reeducacéo da bexiga .
Vesicostomia

A vesicostomia € a exteriorizacdo da parede da bexiga junto a pele do
abdome, com objetivo de descompress&o do 6rgéo . E indicada nos casos onde
o trato urinario esta dilatado por obstrugcdo congénita anatdémica e funcional como

a VUP. Outra indicacdo é a bexiga neurogénica, refluxo vésico-uretral e nos
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casos da sindrome de Prune-Belly %°.
Nefrostomia

A nefrostomia € uma derivacdo externa do trato urinério superior que pode
ser feita por técnica aberta ou por puncdo guiada por ultrassonografia.
Geralmente existe uma obstrugéo total ou parcial da pelve renal, denominada

estenose da juncdo ureteropiélica (JUP), levando a estase urinaria e a infecgcédo

60

Estoma de Mitrofanoff

E indicado para criangcas com grave comprometimento das estruturas
uretrais e que estdo aguardando cirurgia de reconstrucdo °. A cateterizacéo é
realizada através de estoma abdominal, bem proximo a cicatriz umbilical ou na
prépria cicatriz umbilical. Este estoma é realizado quando a crianca tem a

capacidade intelectual preservada e consegue praticar o autocuidado.

A estomia continente de Mitrofanoff & realmente, uma técnica inovadora
na melhoria da qualidade de vida de criancas e adolescentes. No entanto os
familiares devem ser informados das vantagens e desvantagens, visto que séo

necessarios cuidados especiais nas derivacdes continentes.

De uma forma geral a convivéncia com os estomas seja ele do trato
respiratério, digestério ou mesmo urinario, sempre traz para as familias uma
situagdo nova, uma realidade na qual deverao enfrentar. Existe um sentimento
de impoténcia e total despreparo que os deixa totalmente abalados, exigindo das

familias adaptagbes e mudancgas na sua organizagao 986°,
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1.4.3 Perfil da populagéo estomizada

Diante deste enorme desafio que é prestar assisténcia as criangas com
estomas torna-se essencial incorporar o conhecimento existente relacionado as

estomias em criangas e adolescente.

Com a finalidade de se conhecer as publicagdes relacionadas ao perfil de
criancas e adolescentes estomizados nos Ultimos dez anos, realizou-se uma
revisao bibliogréafica cuja coleta de dados se deu no periodo de julho a agosto de

2017.

A busca eletrénica por producdes cientificas nacionais e internacionais se
deu nas seguintes bases de dados: Medical Literature Analysis and Retrieval
System Online (MEDLINE/PubMed) e Literatura Latino-Americana e do Caribe
em Ciéncias da Saude (LILACS), Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e Revista

Estima.

Os descritores do DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude) e MeSH
(Medical Subject Headings) foram utilizados na estratégia de busca combinados

com operadores booleanos, sendo eles:

Em portugués: “Perfil em saude” AND estomia AND crianca.

Em inglés: “health profile” AND ostomy AND child.

Os critérios de inclusédo foram: publicacfes que versam sobre o perfil de
criancas e ou adolescentes estomizados; estudos disponiveis na integra;

publicados entre 2007 e 2017 e escritos em portugués, inglés e espanhol.
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No inicio da busca, 28 artigos foram selecionados. Apés leitura 23 artigos

foram excluidos por ndo atenderem aos critérios de inclusdo. Os 5 artigos
restantes foram analisados na integra, dentre estes, 2 sdo revisdes de literatura
gue abordaram estudos sobre o perfil da populacdo estomizada no periodo de

2002 até 2012 e 3 artigos de 2013 até 2017.

O artigo de revisdo’® encontrado foi publicado em 2013, apontou no
periodo de 2002 a 2012 artigos com objetivo de identificar caracteristicas
sociodemograficas e clinicas de pessoas estomizadas. Foram identificados 36
artigos, sendo excluidos 33. Totalizando uma amostra de trés artigos. Destes,
dois abrangeram criangas e adolescentes’!’?, porém apenas foi possivel
demostrar o perfil da populagao usuaria de um programa integral de criancas e
adolescentes estomizados da Fundacdo Hospital de la Misericodia em
Bogotd/Colombia (Quadro1). Foram analisados o perfil de 82 usuarios com
estomia, sendo verificado que 67% eram do sexo masculino e 33% do sexo
feminino; quanto a faixa etaria a maioria (60%) eram lactentes, 17% pré-
escolares, 18% escolares e 5% de adolescentes; quanto a raca 97% eram
pardos, 2% mulatos e 1% de negros; quanto ao tipo de estomia 64% eram
estomias do trato digestivo, 21% do trato urinario e 15% do trato respiratério;
quanto as causas, 62% ocorreram por malformagdes congénitas, 24% causas
adquiridas, 13% por fatores como violéncia ou acidentes de transito e 1% por
infeccdo; e quanto ao tempo de permanéncia, 67% dos usuarios a estomia era

temporaria, 22% nao estava definido e 11% era definitiva 72.

O segundo foi uma revisdo integrativa ”® publicada em 2014 sobre o perfil
epidemioldgico de pacientes estomizados, compreendendo o periodo de 2004 a

2012, identificou 10 artigos, destes trés incluiram criangas e adolescentes 7 75
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76 porém apenas um artigo do ano de 2007, realizado com 477 pacientes da
Associacao de Pacientes Estomizados do Parana apresentou os dados que
permitiram construir o perfil desta faixa etaria (Quadro 2). Foi analisado o perfil
de 20 criangas (4,2% do total de pacientes) que apresentaram as seguintes
caracteristicas: 60% estdo na faixa entre 13-19 anos e 40% na faixa de 0-12
anos; quanto ao sexo, 80% dos pacientes sdo do sexo masculino e 20% sexo
feminino; quanto a causa da realizacao do estoma 50% ocorreram por doencas
cronicas, 40% de causa externa, 5% de causa neoplasica e 5% né&o foi
identificado; quanto ao tipo de estomia 60% possuem colostomia, 5% urostomia,
10% ileostomia e 25% nao foi identificado e quanto a local de residéncia 60%

moram na capital, 35% na regido metropolitana e 5% em outra cidade °.

A partir de 2013, foram identificados trés artigos sobre perfil de criangas e
adolescentes %% 7677 Estes artigos abordaram os seguintes temas: tipos de
estomias, tipos de dispositivos, causas mais comuns para realizagcdo da estomia,
carater de tempo da estomia e complicagdes com estoma. Os resultados destes
artigos corroboram com as duas revisdes realizadas no periodo de 2002-2012,
concluindo que os a maioria das criangas e adolescentes estomizados sdo do
sexo masculino; houve um predominio da estomia do trato digestivo; o
dispositivo mais utilizado € a bolsa coletora de uma peca; a causa para
realizacdo foram as anomalias congénitas com destaque para doenca de
Hirschprung; os estomas apresentaram carater temporario; e quanto as
complicagbes sao citadas em apenas um artigo, trazendo que a maiorias dos
pacientes nao apresentaram complicagcbes no estoma nem na regidao

periestomal 5% 76. 77,

Estes artigos apresentaram um perfil especifico de usuarios de
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associacdes de assisténcia a estomizados, percebe-se como limitacdo destes
estudos a abrangéncia de apenas alguns tipos de estomas (colostomia,
ileostomia e urostomia) excluindo traqueotomia e gastrostomia que também
atingem a populagéo pediatrica. Talvez estes estomas ndo aparegam porque
geralmente nestas associagdes e programas estdo mais relacionados a questéao
da dispensacdo de dispositivos, sendo assim os pacientes sdo selecionados
restringindo a um determinado tipo de estoma. E necessario mais estudo para
que se possa tracar um perfil mais aproximado desta clientela e também sobre
acdes que possam gerar informagdes aos gestores e profissionais para
implementacdo de estratégias, organizacao e planejamento da assisténcia a
saude das criangas com estomia. Deve ser destacado que a educagao em saude
€ um aspecto fundamental para qualidade da assisténcia ao paciente e alcance

da integralidade '373.
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Quadro 1- Caracteristicas sociodemograficas de criangas e adolescente de um
programa de estomizados do hospital de La

Misericordia (Bogota-Colombia)

Sexo

Masculino 67%

Feminino 33%

Faixa etaria

Lactentes 60%
Pré-escolares 17%
Escolar 18%
Adolescente 5%
Etnia
Pardos 97%
Mulatos 2%
Negros 1%

Motivo do Estoma

Malformagdo congénita 62%
Causa adquirida 24%
Externa 13%

Tipos de Estoma

Trato digestorio 64%
Trato urinério 21%
Trato respiratério 15%

Tempo com Estoma

Temporario 67%
Indefinido 22%
Definitiva 11%

Fonte 72: Quién son los usuarios del programa cuidado integral al fiino y al adolescente
ostomizado/ 2005.
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Quadro 2- Caracteristicas sociodemograficas e clinicas da associagao de estomizados
no Parana.

Sexo

Masculino 80%

Feminino 20%

Faixa etaria

0-12 anos 40%

13-19 anos 60%

Local de residéncia

Capital 60%
Regido Metropolitana 35%
Outras Cidades 5%

Motivo do Estoma

Doengas cronicas 50%
Externa 40%
Neoplasica 5%
Naio identificado 5%

Tipos de Estoma

Colostomia 60%
Urostomia 5%
Ileostomia 10%
Naio identificado 25%

Fonte 75 Perfil dos usuarios cadastrados na associagao Paranaense de ostomizados/
2007.
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1.4.4 Garantia de direitos a saude e a integralidade na saude
A constituicdo Federal "® de 1988 garante o direito a assisténcia a saude
com a criacdo do Sistema Unico de Saude (SUS). A saude no Brasil é
reconhecida como direito de todos e um dever do Estado, utiliza-se o conceito
de saude ampliado e se reconhece que depende de diversas ag¢des sociais e
nao exclusivamente do setor saude. O SUS apresenta como os principios
doutrindrios: a universalidade, a integralidade e a equidade. A universalidade é
compreendida como o direito de acesso aos servicos de saude em todos os
niveis de assisténcia; a equidade parte da premissa de que todo o cidadao tem
o direito de receber o cuidado necessario para atender as suas necessidades; a
integralidade de assisténcia, entendida como um conjunto articulado e continuo

das acdes e servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos.

Apesar dos avancgos na implantacdo do SUS na ampliacdo de acesso a
cuidados em todos os niveis de complexidade, com investimento em ciéncia,
tecnologia e recursos humanos, ainda ha um desafio permanente a garantia do
direito expresso na constituigdo °. Ao longo da histéria do SUS se observa um
subfinanciamento que se agrava nos momentos de crise financeira. A populagao
na sua interacdo com o SUS tem enfrentado as dificuldades de acesso aos
servigos, falta de material-equipamento-medicamentos e ha caréncia de

recursos humanos para o cuidado ao paciente .

As necessidades especiais das CRIANES fazem com que suas familias
experimentem de forma mais intensa as dificuldades de acesso aos servigos de
saude e as falhas do sistema. Em muitos casos, s6 conseguem acesso aos
servigcos quando a familia tenta buscar o tratamento da crianga, tecendo uma

rede de apoio pautada em favores de pessoas conhecidas que atuam nos
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servigos 81-82,

Os pacientes mencionam a dificuldade de acesso aos servigos e 0 numero
insuficiente de profissionais para atender a demanda dos usuarios que

dependem do servigo, associado a falta de organizagdo do trabalho 2.

Existem criticas ao modelo de atencdo ainda enraizado nos moldes da
biomedicina, por ndo dar destaque aos multiplos determinantes sociais da saude
como fatores sociais, econémicos, culturais, étnico-raciais, psicolégicos e
comportamentais que influenciam o curso de vida da populacéo estomizada e de
seus familiares. De um modo geral os determinantes auxiliam e condicionam a

manutengado da saude e ocorréncia de doengas 88,

A fragilidade da rede de assisténcia no nivel basico e a insatisfagédo
decorrente da nao resolutividade as necessidades de saude das criangas com
doencas crdénicas foi constatado em uma pesquisa realizada com trés maes de
criangas com doencas crbénicas em 2009. Estes fatos estimulam a busca de

atendimento nos niveis secundarios e terciarios 0.

Um estudo realizado no Rio Grande do Sul, a partir de entrevistas com
cinco familias de CRIANES avaliou a rede de cuidados em diferentes niveis de
atencao apos a alta hospitalar de criangas com necessidades especiais de saude
8. Neste estudo, foi identificado que devido a proximidade geografica da
residéncia, as unidades de atengao basica aparecem como referéncia para as
familias, porém foi destacado o dificil acesso ao atendimento e a baixa
resolutividade para a CRIANES. Os cuidadores diante destes limites e da
fragilidade do quadro clinico da crianca se dirigem imediatamente ao servigo de

pronto atendimento, devido a necessidade de assisténcia imediata '8
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A relacéo assistencial deveria ser mantida através de planejamento de

sua manutencado com a Rede Basica de saude, a fim de manter a familia apoiada
a uma rede que de fato possa continuar suprindo suas necessidades, fornecendo
instru¢cées por profissionais multidisciplinares capacitados e possibilitar uma
continuidade de assisténcia no domicilio, fazendo com que tudo que foi
apreendido no ambiente intra-hospitalar, possa ser perpetuado no extra-
hospitalar, diluindo as dificuldades encontradas por estes cuidadores no
domicilio, o que atualmente mostra-se como uma lacuna do cuidado &,
Atualmente no SUS, ndo ha uma linha de cuidado organizada para esta

populacao 887,

Independentemente do local onde a assisténcia € prestada ao paciente,
em rede hospitalar, ambulatorial ou até mesmo no domicilio, se deve atentar para
relacéo profissional de saude e do usuario evitando todas as formas de objetivar
apenas a doencga, vendando os olhos para que ndo se enxergue o sujeito em

sua integralidade.

Na perspectiva da integralidade, ndo se deve reduzir um sujeito a doenca
que |he provoca sofrimento. Ao contrario, manter a perspectiva da
intersubjetividade significa que se deva levar em conta, além dos nossos
conhecimentos sobre as doengas, o conhecimento sobre os modos de andar a

vida daqueles com quem se interage nos servigos de saude 88,

A integralidade da atencdo em saude precisa ser trabalhada em varias
dimensdes para que ela seja alcancada da forma mais completa possivel no
cuidado em saude. Faz-se necessaria maior aproximagao entre profissionais e

usuarios, na medida em que as acbes passem a ser orientadas pelas
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necessidades dos individuos e coletividade, rompendo a imposic¢ao vertical das

condutas .

Para a garantia dos direitos e a integralidade da assisténcia o cuidado ao
paciente estomizado, ganha uma nova dimensao apos a publicagdo da Portaria
12(MS/GM400/2009), que estabelece as pessoas estomizadas a atengéo integral
a saude por meio de intervengdes especializadas de natureza interdisciplinar e
que o pleno atendimento as suas necessidades depende da qualificacdo dos
processos de atencdo que incluem prescricdo, fornecimento e adequacéo de

equipamentos coletores e adjuvantes de protecéao e seguranca.

A portaria '? dispoe de diretrizes nacionais para a atencdo a saude das
pessoas estomizadas no ambito do SUS, que devera realizar acbes de
orientacdo para o autocuidado, prevencdo de complicagcdes nas estomias e
fornecimento de equipamentos coletores e adjuvantes de proteg¢ao e seguranga
e capacitacao de profissionais. Institui também as orientagdes gerais para o
servigo de atencao a saude das pessoas estomizadas (SASPO), estabelecendo

as atribuigcdes, instalacdes fisicas, recursos humanos e atividades do servigo.

Apesar da portaria '2(MS/GM400/2009) prever uma assisténcia adequada
para o atendimento ao paciente estomizado, ainda persiste uma inadequada
qualificacdo das equipes tanto nos hospitais onde sao realizados os estomas,
como na unidade basica de saude, para que a portaria seja implementada de

forma efetiva em todas as unidades.

Embora essa portaria estabeleca o funcionamento do SASPO para uma
integralidade da assisténcia, constata-se que os servicos estdo muito mais

preparados estruturalmente para a dispensacédo de equipamentos coletores e
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adjuvantes de protegao e seguranga para estomias intestinais e urinarias do que
para a prestacdo da assisténcia clinica, necessitando de profissionais

especializados .

Diante dos multiplos obstaculos que sédo enfrentados pelos pacientes
estomizados para assisténcia integral, em 2012 houve um avango com a lei
(12.738) °! onde tornar obrigatério o fornecimento de bolsas de colostomia,
ileostomia e urostomia, de coletor de urina e de sonda vesical pelos planos
privados de assisténcia a saude. Mesmo sabendo que ndo atende a maioria da

nossa clientela podemos considerar uma conquista para essa populagao.

As necessidades de saude relativas as condi¢des crénicas ndo podem ser
respondidas com eficiéncia, efetividade e qualidade por sistemas de saude
voltados, prioritariamente, para as condigdes agudas e para as agudizagdes de
condigbes cronicas e organizados de forma fragmentada 6. Somado a este
aspecto, é necessaria uma maior qualificagcao dos servigos da atencao primaria
e de seus profissionais, no sentido de promover competéncias na assisténcia

condizentes as demandas singulares que emergem da condig&o crénica “°.

A desarticulagdo do sistema de saude ainda provoca um enorme
desgaste a familia em busca de a¢des contundentes e definitivas. Contradizendo
o que instituiu a Portaria %2 (MS/GM252/2013), Rede de Atencdo a Saude das
Pessoas com Doencas Crénicas no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS)
que consiste em arranjos organizativos, formados por acdes em servigos de
saude, com diferentes configuragcdes tecnolégicas e missdo assistencial,
articulados de forma complementar e com base territorial, tendo diversos

atributos com a articulagao interfederativa entre os diferentes gestores da saude,
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formacao profissional e capacitagao permanente.

O ideal seria estabelecer previamente nas unidades hospitalares junto as
familias de criangas em condicdes cronicas, antes da alta hospitalar, uma rede
que possa oferecer um suporte, ndao somente nos momentos de maior
transtorno, mas também com finalidade de obter informacédo e de realizar a
prevencado de problemas futuros. Percebe-se a necessidade da ampliagao do
papel de centro de comunicagao como coordenador do cuidado estabelecendo

uma comunicacgao adequada entre os niveis de atengdo %.

As instituicbes de saude podem ser consideradas l6cus privilegiado de
observacéao e de analise dos elementos constitutivos do principio institucional da
integralidade, seja quanto as praticas terapéuticas prestadas aos individuos, seja

nas praticas de saude difundidas na coletividade %.

No Brasil ha pelo menos 20 anos se constata o crescimento de criancas
com CCC nas unidades hospitalares, em paralelo se verifica um aumento de
estudos neste campo 2. Na tentativa de se direcionar um cuidado clinico
sistematizado a essa “nova pediatria”, em 2015 um grupo de pesquisadores de
um hospital publico de referéncia no Rio de janeiro, dedica-se a apresentar e
discutir recomendagdes que possam de alguma forma reorientar os modelos de
atencao a criangas e adolescentes em CCC. Para essa construcdo foram
selecionados 14 especialistas sobre o assunto. O processo de validacdo das
recomendacdes foi dividido em trés etapas. Na primeira, foi construido um
documento sintese da pesquisa enviada por meio eletrdnico para leitura,
juntamente com trés artigos cientificos sobre a tematica. Cada uma das

recomendacdes foi pontuada numa escala de 0 a 10 e os especialistas poderiam
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dar sugestoes. A equipe da pesquisa consolidou os resultados obtidos por meio
de instrumento online do tipo survey. Verificando o consenso de opinides, a lista
de recomendacdes foi reformulada pela equipe da pesquisa. Na ultima etapa,
durante o Painel de Especialistas sobre Atencdo as Criancas e Adolescentes
com Condicbes Cronicas Complexas de Saulde, a nova lista foi apresentada e
cada especialista poderia opinar e sugerir inclusées de recomendagdes. Ao final
do evento, a equipe atingiu a consolidacédo dos dados e cada especialista pode

realizar individualmente sua avaliacéo 2.

Diante deste contexto definiram-se trés dimensdes légicas: complexidade
do tema, média de permanéncia elevada e necessidade de redefinicbes;
complexidade de requalificacdo do ambiente e da equipe multiprofissional na
hospitalizacdo e desospitalizacdo e necessidade de advocacy e de visibilidade
publica. Cada uma das dimensdes com suas recomendagdes destacando-se:
promover acdes de apoio para a rede familiar de criancas e adolescentes com
condigbes crbnicas complexas de saude, ainda no interior do ambiente de
hospitalizagao e cuidado ambulatorial, considerando a exposi¢cao destas familias

a determinados fatores de vulnerabilidade familiar 2°.

Dialogando com reconhecimento da necessidade de fortalecer a atencao
basica como orientadora da rede de cuidados e sua porta de entrada, visando
enfrentar e descontruir aideia de que as situagdes de saude crénica e complexas
em adolescentes e criangas seriam de cunho exclusivo dos niveis mais
especializados da atengéo 2434, A intengdo é construir uma sinergia entre a

atencao basica e atencéo especializada.
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1.5 METODOLOGICA

Tipo do estudo

Para este estudo foi adotado uma abordagem mista, composto por um
estudo descritivo de dados retrospectivos de banco de dados para a analise do
perfil epidemioldgico das criangas estomizadas em hospital de referéncia federal
localizado no municipio do Rio de Janeiro, complementado por realizacdo de
entrevistas com familiares cuidadores para qual foi utilizada uma abordagem

qualitativa.

A combinagéo dessas abordagens fornece um quadro mais aprofundado
da questdo em estudo, podendo abarcar toda a realidade observada. Portanto,

elas podem e devem ser utilizadas como complementares .

Local do estudo

O hospital em estudo se destaca como centro de referéncia de doencas
raras, intitulado Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do
Adolescente, que tem como compromisso prestar assisténcia, ensino, pesquisa
e desenvolvimento tecnolégico. No cuidado a crianga oferece servicos de
neonatologia, cirurgia pediatrica, terapia intensiva pediatrica e pediatria em

diversas subespecialidades.

O campo de pesquisa foi um hospital de referéncia com assisténcia
especializada para criangas e adolescentes com estomias realizando além dos

procedimentos cirurgicos as consultas ambulatérias.

O acompanhamento a essas criancas foi iniciado em 2001, em uma sala
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do setor de cirurgia pediatrica durante a internagdo e apos a alta hospitalar. Ao
longo dos anos, essa populagédo atendida na cirurgia acompanhou a mudanga
do perfil da instituicdo. Considerado até entdo um perfil mais cirurgico onde o
processo de fechamento do estoma era mais rapido, passando a uma condi¢ao
crénica, necessitando de mais tempo para resolu¢cao das condi¢des iniciais,

exigindo mais cuidados.

Com a grande demanda existente, em 2006 houve a possibilidade de
expansao deste trabalho, com a implantacdo de um ambulatério especializado
de estomaterapia, fruto da experiéncia de cuidado da equipe de enfermagem da

cirurgia pediatrica.

O ambulatério mantinha o objetivo de prestar assisténcia as criangas com
estomias para prevencado e tratamento de suas complicagdes, realizando
abordagens educativas com as familias e com as criangas em relagao ao
cuidado. Este atendimento apresenta um diferencial, pois a abordagem é
realizada utilizando a educacao reflexiva-freireana, onde a familia € o centro do
cuidado e busca construir com auxilio do profissional a melhor forma de cuidar
da crianga estomizada. Importante destacar que o ambulatério presta assisténcia
nao somente as criangas com estomia, mas também as criangas com feridas e

incontinéncia fecal e urinaria.

O ambulatério realizava consultas diariamente, a equipe é formada por 2
enfermeiras e de 2 técnicas de enfermagem. Quando solicitado ha também o
suporte dos servigos da cirurgia pediatrica, terapia ocupacional, psicologia,

dermatologia, servico social, nutricionista e fonoaudiologia.

O servigo promovia também encontros mensais do grupo educativo
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(GFCE — Grupo de Familias de Criangas Estomizadas), onde se discutia o
cuidado a essas criangas. As reunides eram coordenadas por duas enfermeiras
e estava aberto aos familiares de criangas estomizadas, pessoas que estao
inseridas no convivio dessas criangas e aos profissionais de saude de qualquer

categoria que tenham interesse em participar.

Neste espaco, os familiares cuidadores falavam de suas angustias,
vivéncias, sentimentos, praticas no cuidado domiciliar e hospitalar e progressos
obtidos pela familia tanto no cuidado, quanto no processo de insercao social
dessas criancas. Relatavam as dificuldades de acesso aos servigos apos a alta
hospitalar, devido a localizacdo das instituicbes de tratamento e também o

numero reduzido de unidades de saude que atendem essa clientela.

O ambulatério apresentava 550 pacientes cadastrados até marco de
2017, realizando uma média de seis a oito consultas por dia. O atendimento
ocorre com consulta marcada por telefone ou no préprio servigo, geralmente o
tempo de espera até que ocorra a consulta € de 10 a 15 dias, porém caso a
crianga necessite de atendimento para alguma intercorréncia € solicitado que
venha no mesmo dia ou que retorne no dia seguinte para tentarmos solucionar
o problema. Para uma situagado emergencial é solicitado ao familiar que busque

o hospital mais proximo de sua residéncia.

A crianca estomizada fica vinculada ao ambulatério de estomaterapia até
o momento da retirada do estoma e que tenha suas fungbes restabelecidas,
exceto no caso de paciente com estomia intestinal, que mesmo com a
reconstrugcdo do transito em alguns casos ainda necessitam frequentar o

ambulatério o tratamento da incontinéncia fecal. Mesmo com a alta do
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ambulatério de estomaterapia, muitos pacientes ficam vinculados a outros

servigos.

Para registro das informagdes e organizagéo do servigo, o ambulatério
utilizava como sistema de informacgéo o livro de registro de dados que esta sendo
informatizado. Neste banco constam informagdes referentes ao paciente e de

seus cuidadores que serao utilizadas neste estudo.
Aspectos éticos

A pesquisa foi cadastrada na Plataforma Brasil, submetida ao Comité de
Etica e Pesquisa do Instituto Nacional da saude da Mulher e da crianga e o
estudo foi aprovado sob o n° de parecer 2.757.548 (Anexo A). O Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi assinado pelo o
responsavel/cuidador dos pacientes ativos no servigo e para aqueles que nao
estavam frequentando a unidade foi realizado o contato telefénico em momentos

distintos, conforme orientagao do Comité de ética.

O estudo atendeu a Resolugao n°® 466/12, que dispde sobre as normas de
pesquisas com seres humanos e durante a etapa de campo para realizagao das
entrevistas foram assegurados os direitos de participagao voluntaria, anonimato,

segurancga e respeito a pessoa e beneficios esperados com sua participagao.

Para um melhor entendimento e organizagdo, a abordagem mista

proposta neste estudo foi descrita separadamente.
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1.5.1 Abordagem quantitativa

Os dados foram coletados utilizando como fonte principal o banco de
informacdes do ambulatério de estomaterapia e de forma complementar os

prontudrios dos pacientes participantes do estudo.

A populagado total foi inicialmente de 319 pacientes, desta emergiu a
populagao do estudo constituida pelos 284 pacientes estomizados que estavam
cadastrados no ambulatério de estomaterapia no periodo de marco de 2012 a
marco de 2017, periodo no qual o sistema de informagdo do ambulatério
apresenta dados com melhor consisténcia e mais estruturados. Ocorreram 35

perdas, constituida de uma populagdo com matricula hospitalar mais antiga.

Os critérios de incluséo:
v' Paciente estomizado (estoma respiratério, gastrointestinal e/ou
urinario) cadastrado no ambulatério de estomaterapia;
v' Paciente ter completado um ano de acompanhamento no

ambulatorio.

A coleta de dados foi sistematizada através de uma ficha com questdes
estruturadas especialmente para esta finalidade (Apéndice 1), visando a
caracterizacao da populacdo do estudo. As variaveis coletadas formaram um

roteiro estruturado para a pesquisa:

SOCIODEMOGRAFICAS

Data de cadastro no ambulatoério, sexo, idade em anos, renda familiar no
momento do cadastro (em % de salario minimo), recebimento do beneficio de

prestacido continuada, municipio de residéncia, escolaridade do responsavel no
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momento do cadastro. Fonte: banco de dados e para raca/cor, a fonte foi o

prontuario.

CLINICO-EPIDEMIOLOGICOS E ASSISTENCIAS

Idade de realizagado do estoma, numero de consultas no periodo de cinco
anos, data da realizacao do estoma, tipo de estomia, tipo de dispositivo utilizado
guando cadastrado no ambulatério e na coleta de dados. Fonte: banco de dados.
Data da matricula do hospital em estudo, procedéncia (nascido no IFF/
encaminhado como paciente externo), diagnéstico, morbidades relativas as
doencas comuns da infancia, complicagdes com estoma no periodo de 5 anos,
atendimento em outro ambulatério dentro do hospital em estudo, atendimento

em outro servico de saude e situacao atual no hospital. Fonte: prontuario

Quanto as variaveis sociodemograficas a faixa etaria/matricula foi
considerada o momento que a crianga se matriculou no hospital e a faixa
etaria/cirurgia quando o paciente realizou a estomia; a escolaridade do
responsavel, a renda familiar e a regidao de moradia foi verificado no periodo que
ocorreu o cadastro no ambulatério; em relagdo aos beneficios cada paciente
recebeu um ou mais beneficios e o hospital de origem foi o de procedéncia de

cada paciente.

Os dados clinicos-epidemioldgicos apresentaram um diagnéstico de base
para cada paciente, ndo necessariamente foi 0 que ocasionou a realizagao da

estomia.

Nas caracteristicas assistenciais, cada paciente frequentou um ou mais
servigos, assim como o atendimento em outro servico de saude que houve a

procura por uma ou mais unidades. Em relagdo ao ambulatério de estomaterapia
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foi possivel coletar o numero de pacientes acompanhados em cada ano de

atendimento.

O numero total de estomias ultrapassou a populacado estudada, uma vez
que foi confeccionado uma ou duas estomias em cada paciente. Os dispositivos
utilizados inicialmente s&o aqueles que ja se encontravam instalados na crianga
ou adolescente no momento em que iniciou o tratamento no ambulatério de
estomaterapia. Ja os dispositivos durante a coleta dos dados, parte dos
pacientes adquiriram dispositivos que permitiram uma melhor qualidade de vida

e 0s demais se beneficiaram com a possibilidade de retirada do estoma.

Os dados referentes as complicagdes com o estoma foram contabilizados
pelo menos uma ocorréncia de qualquer complicacdo por ano durante o periodo

de acompanhamento de cada paciente.

Para organizagao dos dados, as informagdes foram estruturadas utilizando o
Excel, neste programa um banco de dados foi construido e as informagdes
inseridas com dupla conferéncia para detecgao precoce de erros na tabulagao,
facilitando a correcao caso fosse necessaria. Para tratamento e analise dos
dados foi utilizado o software Epi info. Para as variavéis sociodemograficas foi
possivel calcular o valor de p, demonstrando que nao houve diferencas
estatisticamente significativas entre a populacdo estudada e a populagao
perdida. Estabelecendo-se uma significancia estatistica se p<0,05. Para
interpretacdo dos dados foi realizada analise estatistica descritiva e as variaveis

foram apresentadas através de tabelas, com frequéncias absolutas e relativas.
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1.5.2 Abordagem qualitativa

Este tipo de abordagem se preocupa em responder questbes mais
particulares. “Trabalha com o universo de significados, motivos, aspiragoes,
crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um espaco mais profundo das
relacdes, dos processos e dos fendmenos que ndo podem ser reduzidos a

operacionalizacdo de variaveis” %.

Com intuito de alcancar respostas a esses fendbmenos opta-se por uma
abordagem qualitativa, considerada a mais adequada para aprofundar fatos,
processos particulares e caracteristicos de grupos %. Sendo assim, para obter
informacdes sobre as experiéncias das familias cuidadoras quanto a busca aos

servicos de saude para o cuidado, foram realizadas entrevistas.

Segundo Gaskell ¥, a entrevista qualitativa permite conseguir informacées
para melhor compreensao das relacdes sociais dos atores envolvidos e sua
situacdo. Neste sentido, ela proporciona uma abrangéncia em detalhes das
crencas, atitudes, valores e motivacdes em relacdo aos comportamentos das

pessoas em determinadas circunstancias.

Para estabelecer uma organizacdo no momento da entrevista,
utilizaremos um guia. O tépico guia mencionado por Gaskell, funciona como um
lembrete para o pesquisador, monitorando o andamento da entrevista. Ele
permite direcionar o entrevistador quanto as questdes sociais a serem
desenvolvidas, utilizando uma linguagem de forma clara e simples, adaptando

termos familiares ao entrevistado ¢’.

Sabe-se que a pesquisa qualitativa ndo se baseia no critério numérico
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para garantir sua representatividade, a amostragem mais adequada € aquela em
que se conseguira compreender a totalidade do que esta sendo proposto para
investigacdo %. Deste modo, as entrevistas foram encerradas adotando o critério
de saturagdo dos dados, ou seja, a coleta de dados foi finalizada a partir do

momento em que os relatos coletados comecaram a se repetir.

Para a participacao dos informantes-chave, que para o estudo em questao
foi o familiar/cuidador que a acompanhava essa clientela nos servigos de saude,
sendo ele familiar ou ndo, mas que participava ativamente do cuidado a crianca,

foram obedecidos os seguintes critérios:
Critérios de inclusao

v" Familiares/cuidadores de criancas cadastradas no ambulatério;

v" Familiares/cuidadores de criangas que tinham pelo menos um ano
de convivéncia com a estomia, mesmo aqueles que ja estavam
sem o estoma, mas que ainda se encontravam vinculados ao

hospital utilizando outros servigos.

Critério de exclusao

v' Familiares/cuidadores menores de 18 anos de idade.

Foram entrevistados 14 familiares/cuidadores no periodo de outubro e
novembro de 2018. O convite para participacao da entrevista ocorreu de forma
aleatoria, de acordo com o comparecimento da crianga para alguma consulta

previamente agendada, a fim de evitar custos adicionais para os familiares.

Antes de iniciar a entrevista, o familiar/cuidador foi informado de forma

simples e objetiva sobre o estudo com a leitura do TCLE e posterior assinatura.
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Estes informantes foram entrevistados individualmente no ambulatério, sendo
aplicado um instrumento (Apéndice 2) com perguntas abertas para resgatar a
experiéncia de acesso em outros servigos de saude, referente aos cuidados

decorrentes da estomia e aqueles decorrentes das doencas comuns da infancia.

As entrevistas com duracdo média de 20 minutos foram gravadas com
prévia autorizacdo dos participantes e transcritas na integra posteriormente.
Com intuito de preservar a identificacdo dos participantes, os mesmos foram

identificados por letras e numeros, E1, E2 e assim sucessivamente.

Para analise dos achados foram seguidas as fases da andlise tematica:
pré-analise correspondendo uma leitura para conhecimento do material gerado
pelas entrevistas; exploracdo do material, quando os dados brutos foram
transformados em unidade e depois agregados nas categorias e fase de

tratamento e interpretacdo dos resultados 9899100,

Ao final foram delimitadas as seguintes categorias: momento do
diagnostico; desvalorizacdo da atencdo béasica devido a sua falta de
resolutividade; UPA como primeira opcdo de busca nas emergéncias,
frequentemente frustrada; a instituicdo de estudo assume as demandas de todos
0s niveis de complexidade e autonomia dos familiares/cuidadores em assumir

os cuidados e resolver os problemas (direito versus dever).
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Perfil de criangas estomizadas e os desafios da atencdo a saude
RESUMO

O objetivo do estudo foi conhecer o perfil de criancas/adolescentes estomizados e os
desafios da atencéo a saude.Trata-se de um estudo com abordagem mista, descritivo,
realizado em hospital federal localizado no municipio do Rio de Janeiro. A abordagem
guantitativa abrangeu uma amostra de 284 pacientes no periodo de 2012 a 2017, sendo
utilizado uma ficha com questdes estruturadas para caracterizar a populagdo. As fontes
de informacdo foram o banco de dados do servico de estomaterapia e prontuarios.
Complementando com a abordagem qualitativa foram realizadas 14 entrevistas com
familiares/cuidadores, sendo aplicado um instrumento com perguntas abertas para
resgatar a experiéncia de acesso em outros servigos de saude, referente aos cuidados
decorrentes da estomia e aqueles decorrentes das doengas comuns da infancia. Os
resultados da pesquisa apontaram que a maior parte da populacdo de estudo foi
composta por pacientes do sexo masculino, por criangas de cor parda, procedentes de
familias que possuiam baixo nivel socioecondmico. As anomalias congénitas (40,80%)
foram as principais causas que motivaram a realizacdo de algum tipo de estoma. Além
de conhecer o perfil, este estudo identificou como desafios a necessidade de
planejamento da hierarquizacdo da assisténcia e de aprimoramento de recursos
humanos na busca dos servi¢os de saude em diferentes niveis de atencao.

Palavras-chave: perfil de saude, estomia e crianca.

The objective of the study was to know the profile of stomized children / adolescents and
the challenges of health care. This is a study with a mixed, descriptive approach, carried
out in a federal hospital located in the city of Rio de Janeiro. The quantitative approach
covered a sample of 284 patients in the period from 2012 to 2017, using a chart with
structured questions to characterize the population. The sources of information were the
database of the stomatherapy service and medical records. Complementing with the
gualitative approach, 14 interviews with family / caregivers were carried out, and an
instrument with open questions was applied to rescue the experience of access in other
health services, referring to the care due to the stomies and those resulting from the
common childhood illnesses. The results of the research indicated that the majority of
the study population was composed of male patients of brown children from families with
low socioeconomic status. The congenital anomalies (40,80%) were the main causes
that motivated the accomplishment of some type of stoma. In addition to knowing the
profile, this study identified as challenges the need to plan the hierarchy of care
andimprove human resources in the search for health services at different levels of care.

Keywords: health profile, ostomy and child.
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INTRODUCAO
Desde o século XX, o avango da tecnologia em saude tem-se mostrado
expressivo, possibilitando garantir uma maior expectativa de vida e ampliando a
sobrevida de criancgas até entdo condenadas a morte. A utilizagao de tecnologias
sofisticadas e de alto custo para o diagnéstico e tratamento determinou uma
mudanga do perfil de morbidade e declinio da mortalidade infantil '2. Esta
mudanc¢a nao implica na recuperac¢ao do estado de saude, e sim na permanéncia

de um estado de doenca crbnica que requer continuos cuidados 3.

Essas criangcas sobreviventes apresentam sequelas que as tornam
dependentes de dispositivos tecnoldgicos e/ou farmacoldgicos. Recebem
algumas denominagdes como criangas com necessidades especiais de saude
(CRIANES), filhos da tecnologia, ou ainda “criangas dependentes de tecnologia
(CDT)” termo oriundo da literatura internacional Children with special healthcare
needs *, definido primeiramente em 1987 nos Estados Unidos da América pela
Office of Technology Assessment ° (OTA). No Brasil foi discutido pela primeira
vez por CUNHA® em 1997. O termo “criangas com condigbes crbnicas e
complexas em saude” (“criangcas com CCC”) também tem sido utilizado por
pesquisadores que realizam estudos referentes a esta populagao de criangas e

adolescentes ’.

Estas criancas convivem com uma condic¢ao crénica complexa (CCC) em
salde, que demandam um cuidado de salide especializado 8. A OMS (2003) °
define que as condicdes crénicas constituem problemas de saude que requerem
gerenciamento continuo por um periodo de varios anos ou décadas, tornando

necessario uma reorientagao dos desenhos de atengao e gestao de redes.
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Nesta dissertagdo foi estudado um grupo particular de criangas em
condicdo crénica complexa de saude, as criancas estomizadas, que devido a um
conjunto de condic¢des tais como as anomalias congénitas do aparelho digestivo,
urinario, do sistema nervoso central e sequelas de complicagdes perinatais,
tiveram indicag&o de uso continuo ou temporario de dispositivo tecnolégico como
suporte para sobreviver. Estas criangas, geralmente no periodo neonatal,
passam por um procedimento cirurgico para a confecgdo do estoma e
consequentemente necessitam de algum dispositivo como bolsa coletora,

sondas, buttons e canulas, sendo denominadas portadoras de um estoma °.

A dimensao deste problema ndo esta bem estabelecida, pois ndo existe
informacéo sobre as criangas estomizadas no pais nos sistemas de informacéao
disponibilizados pelo DATASUS. A Associacao Brasileira de Estomizados
(ABRASO)" estimou em 2007, que deveriam existir 33.864 de estomizados no

Brasil sendo 3000 somente no Rio de Janeiro.

Apesar das Diretrizes Nacionais para a Atengdo a Saude das Pessoas
Estomizadas no ambito do SUS, Portaria > MS/GM400/2009, definirem que a
atencdo a saude das pessoas com estoma seja composta por agdes
desenvolvidas na atencdo basica nos servigos especializados de atencédo a
saude das pessoas estomizadas, o atendimento em todo pais ainda € um
desafio. Este desafio ocorre ndo somente pelo grande numero de estomizados,
mas também pelo perfil desta clientela e suas necessidades de cuidados, pela
escassez de recursos materiais e humanos especializados ao seu atendimento,
pela inadequagao da estrutura fisica dos servicos e pela falta de modelos
assistenciais que definam os protocolos a serem seguidos pelos profissionais

que lhes prestam cuidados, comprometendo ainda mais sua reabilitagao 3.
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O grupo de criangas estomizadas, CRIANES e CCC tém carateristicas
comuns nos aspectos clinicos e epidemiolégicos, levando a semelhantes
demandas familiares e da rede de atencdo a saude. Os resultados de uma
pesquisa realizada em 16 unidades basicas no municipio de Belo Horizonte em
2015 assinalaram que o modo de organizagdo do cuidado a criangas em
condicdes crénicas no contexto da atencio primaria no Sistema de Saude no
Brasil ndo esta sistematizado. Evidenciou-se uma rede fragmentada o que
compromete a continuidade do cuidado ™. As criangas com condi¢des crbnicas
em saude, incluindo as dependentes da tecnologia, requerem cuidados
ininterruptos, com uma equipe multidisciplinar e interdisciplinar conforme
previstos nas diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS) para manter sua

saude, de maneira a garantir a universalidade, integralidade e equidade.

A pesquisa teve como objetivo descrever o perfil epidemioldgico e os
desafios na busca de assisténcia no SUS de criangcas e adolescentes
estomizados atendidos em hospital publico de referéncia no Estado do Rio de

Janeiro.

METODO

Para este estudo foi adotado uma abordagem mista, composto por um
estudo descritivo de dados retrospectivos de banco de dados para a analise do
perfil epidemiolégico das criancas estomizadas complementado com a
realizacdo de entrevistas com familiares/cuidadores para qual foi utilizada uma

abordagem qualitativa.

O campo de pesquisa foi um hospital de referéncia federal localizado no

municipio do Rio de janeiro que presta assisténcia especializada para criangas
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e adolescentes com estomias realizando além dos procedimentos cirurgicos as

consultas ambulatérias.

Na abordagem quantitativa os dados foram coletados utilizando como
fonte principal o banco de informacées do ambulatorio de estomaterapia e de
forma complementar os prontuarios dos pacientes participantes do estudo. A
populacao do estudo foi constituida por 284 pacientes estomizados que estavam
cadastrados no ambulatério de estomaterapia no periodo de marco de 2012 a
margco de 2017. Os critérios de inclusdo: paciente estomizado (estoma
respiratério, gastrointestinal e/ou urinario) cadastrado no ambulatério de

estomaterapia e ter completado um ano de acompanhamento no ambulatério.

A coleta de dados foi sistematizada através de uma ficha com questdes
estruturadas abrangendo as seguintes variaveis: sociodemograficas, clinico
epidemioldgicas e assistenciais. Para tratamento e analise dos dados foi

utilizado o software Epi info.

Com intuito de alcangar respostas a esses fendbmenos opta-se por uma
abordagem qualitativa, considerada a mais adequada para aprofundar fatos,
processos particulares e caracteristicos de grupos '°. Sendo assim, para obter
informacdes sobre as experiéncias das familias cuidadoras quanto a busca aos
servicos de saude para o cuidado, foram realizadas 14 entrevistas com
familiares/cuidadores no periodo de outubro e novembro de 2018. A participagao
dos familiares ocorreu de forma aleatéria, de acordo com o comparecimento da
crianca para alguma consulta previamente agendada. As entrevistas com
duracdo média de 20 minutos foram gravadas com prévia autorizacdo dos

participantes e transcritas na integra. Com intuito de preservar a identificacdo
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dos participantes, os mesmos foram identificados por letras e numeros, E1, E2

€ assim sucessivamente.

Para andlise dos achados foram seguidas as fases da analise tematica:
pré-analise correspondendo uma leitura para conhecimento do material gerado
pelas entrevistas; exploracdo do material, quando os dados brutos foram
transformados em unidade e depois agregados nas categorias e fase de

tratamento e interpretacdo dos resultados 6.

Ao final foram delimitadas as seguintes categorias: momento do
diagnostico; desvalorizacdo da atencdo basica devido a sua falta de
resolutividade; UPA como primeira opcdo de busca nas emergéncias,
frequentemente frustrada; a instituicdo de estudo assume as demandas de todos
0s niveis de complexidade e autonomia dos familiares/cuidadores em assumir

os cuidados e resolver os problemas (direito versus dever).

RESULTADOS ABORDAGEM QUANTITATIVA

Caracteristicas sociodemograficas

O estudo analisou o prontuario de 284 criancas e adolescentes
pertencentes a uma populacao total de 319 pacientes atendidos no ambulatorio
especializado de estomias do IFF. Foi observada uma perda de informacao
referente a 11% (n=35) do grupo. (Tabela 1). A populacéo referente as perdas
era constituida por pacientes de maior idade, menor renda e maior proporcéo de

beneficiarios de programas sociais (p<0,05).

A maior parte da populagéo de estudo foi composta por pacientes do sexo

masculino, por criangas de cor parda, cujo primeiro atendimento ocorreu durante
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o primeiro ano de vida. As criancas e adolescentes estomizados eram

procedentes de familias que possuiam baixo nivel socioecondmico: 54,23% dos

responsaveis principais possuiam escolaridade menor ou igual ao ensino

fundamental completo; 22% informaram né&o ter renda, 53,17% tinham renda

mensal entre 1 a 2 salarios minimos; 43,31% destas familias recebiam algum

tipo de beneficio financeiro do Estado, sobretudo, o beneficio de prestacéo

continuada. Cerca de 40, % dos pacientes eram oriundos do municipio do Rio

de Janeiro e 38% tiveram o IFF como hospital de origem (Tabela 1).

TABELA 1 — Distribuicdo das caracteristicas sociodemograficas das criancas
estomizadas atendidas no IFF- 2012 a 2017.

DADOS N POPULACA PERDAS P
SOCIODEMOGRAFICAS TOTAL % O DE % %

N =319 ESTUDO N=35

N=284

SEXO
MASCULINO 184 57,68 164 57,75 20 57,14 0,946
FEMININO 135 42,32 120 42,25 15 42,86
RACA COR
PARDA 179 56,11 158 55,63 21 60,00 0,881
BRANCA 131 41,07 118 41,55 13 37,14
PRETA 9 2,82 8 2,82 1 2,86
FAIXA
ETARIA/MATRICULA
<1MES 157 49,22 145 51,06 12 34,29 0,006
1-5MESES 65 20,38 60 21,13 5 14,29
6 — 12 MESES 37 11,60 32 11,27 5 13,51
1-5ANOS 35 10,97 30 10,56 5 14,29
>5 ANOS 25 7,84 17 5,99 8 22,86
ESCOLARIDADE
RESPONSAVEL
ANALFABETO 3 0,94 3 1,06 0 0
ENSINO FUNDAMENTAL 0,0576
INCOMPLETO 111 34,84 91 32,04 20 57,14
ENSINO FUNDAMENTAL
COMPLETO 66 20,69 60 21,13 6 17,14
ENSINO MEDIO
COMPLETO 111 34,80 104 36,62 7 20,00
ENSINO SUPERIOR
COMPLETO 28 8,78 26 9,15 2 5,71
RENDA FAMILIAR
SEM RENDA 80 25,08 63 22,18 17 48,17
<1 SALARIO 10 3,13 9 3,17 1 2,86  0,0087
1- 2 SALARIOS 166 52,04 151 53,17 15 42,86
3 -4 SALARIOS 40 12,54 38 13,38 2 5,71
>5 SALARIOS 23 7,21 23 8,10 0 0
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BENEFICIO
SEM BENEFICIO 176 55,17 167 56,69 9 25,71
COM BENEFICIO 143 44,83 117 41,20 26 74,29
BPC 127 39,81 105 36,97 22 62,86
BOLSA FAMILIA 19 5,96 15 5,28 4 11,43
PASSELIVRE 3 0,94 3 1,06 0 0
REGIAO DE MORADIA
METROPOLITANA I RJ 127 39,81 116 40,85 11 31,43
METROPOLITANA RJ 100 31,35 87 30,63 13 37,14
BAIXADA
METROPOLITANA I 33 10,34 28 9,86 5 14,29
BAIXADA LITORANEA 16 5,02 14 4,93 2 5,71
SERRANA 12 3,76 11 3,87 1 2,86
OUTROS 33 9,72 28 9,86 3 8,57
HOSPITAL DE ORIGEM
IFF 120 37,62 109 38,38 11 31,43
OUTRO HOSPITAL 199 62,38 175 61,62 24 68,57
FAIXA ETARIA/ CIRURGIA
<1MES 82 25,71 78 27,46 4 11,43
1-2 MESES 58 18,18 56 19,72 2 5,71
3-1ANO 92 28,84 87 30,63 5 14,29
1-5ANOS 48 15,05 44 15,49 4 11,43
5 —20 ANOS 39 12,23 19 6,69 20 57,14

Caracteristicas clinicas

As anomalias congénitas foram as principais causas que motivaram a
realizacao de algum tipo de estoma (40,80%), destacando-se os diagndsticos de
anomalia anorretal e atresia de es6fago. Além destas causas foram frequentes

as doencas genéticas (27,11%) e complicacdes perinatais 17,25% (Tabela 2)

N&o houve diferencas estaticamente significativas entre a distribuicdo de

causas do grupo estudado em relacdo a populacao total (p=0,943).

0,0002

0,592

0,4238
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TABELA 2 - Distribuicio das caracteristicas clinicas dos pacientes
estomizados segundo o diagnostico de doenca de base 2012-2017.

DADOS CLINICOS POPULACAO
EPIDEMIOLOGICOS N=319 % DE ESTUDO %
N =284
ANOMALIAS CONGENITAS 127 39,81 117 40,80
ANOMALIA ANORRETAL 30 9,40 29 10,21
ATRESIA DE ESOFAGO 27 8,46 26 9,15
MEGACOLON CONGENITO 20 6,27 19 6,69
GASTROSQUISE/ONFALOCELE 12 3,76 9 3,17
PRUNE BELLY 8 2,51 8 2,82
HERNIA DIAFRAGMATICA 7 2,19 7 2,46
MIELOMENINGOCELE 5 1,57 5 1,76
HIDRONEFROSE 4 1,25 4 1,41
OUTRAS 14 4,39 10 3,13
DOENCAS GENETICAS 93 29,15 77 27,11
HIDROCEFALIA 14 4,39 13 4,58
FIBROSE CIiSTICA 11 3,45 6 2,11
MICROCEFALIA 10 3,13 7 2,46
SD.DOWN 7 2,19 7 2,46
SD. WEST 7 2,19 6 2,11
SD.EDWARDS 6 1,88 5 1,76
SD. CHARGE 5 1,57 4 1,41
HIDROANENCEFALIA 3 0,94 3 1,06
HOLOPROSENCEFALIA 3 0,94 2 0,70
SD. DANDY WALKER 3 0,94 1 0,35
SD. PIERRE ROBIN 3 0,94 3 1,06
ENCEFALOCELE 3 0,94 3 1,06
MUCOPOLISSACARIDOSE 3 0,94 1 0,35
OUTRAS 15 4,70 16 5,63
COMPLICACOES PERINATAIS 52 16,30 49 17,25
ASFIXIA PERINATAL 21 6,58 18 6,34
PREMATURIDADE 21 6,58 21 7,39
ENTEROCOLITE 7 2,19 7 2,46
INVAGINACAO INTESTINAL 3 0,94 3 1,06
OUTRAS 47 14,73 41 14,44
DOENCAS INFECCIOSAS 10 3,13 7 2,46
OUTRAS 19 5,96 16 5,63
A ESCLARECER 18 5,64 18 6,34

*Realizado o teste qui-quadrado e ndo foi observado diferencas significativas entre as

duas populagdes em relagéo ao perfil da doenca de base.
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Caracteristicas assistenciais

A instituicdo de estudo foi responsavel por 75% das cirurgias para
confeccdo dos estomas. Estas criangcas e adolescentes foram assistidas
principalmente pelo ambulatério da cirurgia pediatrica, seguido dos servi¢os
ambulatoriais de pediatria e nutricdo. O ambulatério de estomaterapia
acompanhou todas as criancas e adolescentes do estudo ofertando uma cerca

de 3 a 6 consultas/anuais por paciente.

Aproximadamente 60% da populacdo estudada permaneciam em
acompanhamento no momento em que foi realizado o estudo, 29,58% né&o
frequentavam os servicos ambulatoriais da instituicio em estudo e 5,28%
receberam alta hospitalar. A letalidade de 6,69 % se refere apenas ao grupo
para qual houve registro de informacdo sobre a condicdo atual do

acompanhamento.

Além da assisténcia prestada na instituicdo, outros servicos da rede local
foram procurados, sendo os servicos de emergéncia (33,86%) e as unidades de
pronto atendimento (22,83%) os mais demandados. Apenas 26,05% dos
servicos utilizados se referem ao atendimento ambulatorial da atencao basica ou

especializada (Tabela 3).

Na analise das doencas comuns da infancia, foi observado que no
primeiro ano de vida aproximadamente metade (47,03%) das criancas
apresentaram infeccéo de vias areas superiores e um quarto (24,15%) tiveram
gastroenterite. A presenca de infec¢ao urinaria ndo associadas ao uso do estoma

corresponderam a 7,63% das criancgas. (Dados néo apresentados na tabela).



TABELA 3 — Caracteristicas da assisténcia aos pacientes
estomizados atendidos no IFF - 2102-2017.

VARIAVEIS N= 284 %

CIRURGIAS REALIZADAS

IFF 214 75,35
OUTRO HOSPITAL 65 22,89
PRONTUARIO SEM INFORMACAO 5 1,76

ATENDIMENTO AMBULATORIAL

ESPECIALIZADO
CIPE 246 86,61
PEDIATRIA 145 51,05
NUTRICAO 131 46,12
NEUROLOGIA 64 22,53
PNEUMOLOGIA 63 22,18
GENETICA 38 13,38
DIPE 12 4,25

FONOAUDIOLOGIA 38 13,38
FISIOTERAPIA RESPIRATORIA 37 13,02
FISIOTERAPIA MOTORA 14 4,92

URODINAMICA 22 7,75

ANO DE ACOMPANHAMENTO NO MEDIA
AMBULATORIO DE ESTOMATERAPIA

2012 52 6,13

2013 109 6,66

2014 140 6,18

2015 154 4,43

2016 131 3,00

2017 120 3,43

STATUS NO ACOMPANHAMENTO

DO ESTUDO

ACOMPANHAMENTO 166 58,45
SEM ACOMPANHAMENTO 84 29,58
OBITO 19 6,69

ALTA 15 5,28

ATENDIMENTO EM OUTRO SERVICO

DE SAUDE

UNIDADE BASICA 31 10,91
UPA 58 20,42
EMERGENCIA 86 30,28
AMBULATORIO ESPECIALIZADO 43 15,14
UNIDADE DE REABILITACAO 36 12,67

SEM INFORMACAO 30 10,56
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Caracteristicas sequndo o tipo de estoma

Na populacdo estudada, 15% apresentaram mais de um estoma, a
gastrostomia foi a mais frequente (68,30%). Os dispositivos iniciais para esse
tipo de estoma foram as sondas foley e pezzer. Para maioria (73,19%) dos
pacientes com este tipo de estoma foi possivel substitui-los pelo button. Em
relacdo aos pacientes com estoma intestinal, o dispositivo mais usado no
momento inicial foi a bolsa coletora (85,71%). A instituicdo do estudo realizou a

reconstrucao de transito intestinal em 64,29% dos pacientes (Tabela 4).

Foram identificadas 13 criancas com esofagostomia, estas nao utilizaram
nenhum tipo de dispositivo durante o acompanhamento na unidade (dados ndo

constam na tabela)

Com excecdao do estoma intestinal, mais da metade dos pacientes com os

demais tipos de estoma mantiveram o uso de algum dispositivo.



TABELA 4 - Distribuicdo das caracteristicas do uso de dispositivos dos pacientes

estomizados segundo o tipo de estoma. IFF 2012-2017.
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TIPO DE ESTOMIA GASTROS % INTESTINAL % RESPIRATORIO % URINARIO %
TOMIA 68,31 N=70 24,65 N=30 10,56 N=20 7,04
N=194
TIPO DE DISPOSITIVO
INICIAL
SONDA PEZZER 49 25,26 - - - - - -
SONDA FOLEY 80 41,23 - - - - - -
SONDA DE SILICONE 10 5,15 - - - - - -
SONDA PEG 24 12,37 - - - - - -
SONDA GTT 30 14,95 - - - - - -
BUTTON 1 0,52 - - - - - -
BOLSA COLETORA - - 60 85,71 - - 2 10,00
CANULA PLASTICA - - - - 23 76,67 - -
CANULA METALICA - - - - 7 23,33 - -
SEM DISPOSITIVO - - 10 14,29 - - 18 90,00
TIPO DE DISPOSITIVO
COLETA
SONDA PEZZER 1 0,52 - - - - - -
SONDA FOLEY 2 1,03 - - - - - -
SONDA DE SILICONE 2 1,03 - - - - -
SONDA PEG 0 0 - - - - - -
SONDA GTT 2 1,03 - - - - - -
BUTTON 142 73,19 - - - - - -
BOLSA COLETORA - - 23 32,86 - - 6 30,00
CANULA PLASTICA - - - - 4 21,05 - -
CANULA METALICA - - 18 78,95 - -
SEM DISPOSITIVO - - 0 0 - - 5 25,00
PERMANENCIA COM
ESTOMA
RETIROU 45 23,20 47 67,14 8 26,67 9 45,00
NAO RETIROU 149 76,80 23 32,86 22 73,33 11 55,00

*Entre as gastrostomias foram identificadas 13 criangas associadas a esofagostomia, nenhuma
utilizou dispositivo. Ocorreram 4 casos de reconstrucdo do eséfago no periodo. 15% das criangas

apresentavam 2 estomias.
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Complicacdes segundo o tipo de estoma

Houve um grande numero de complicacdes relacionadas as estomias no
periodo do estudo, que variou entre 56% a 91%, sendo a principal a dermatite

periestomal.

As criangas com gastrostomia, tiveram o maior percentual total de complicagoes,
assim como 0s maiores percentuais de dermatite (85,56%) e granuloma
(72,16%). Em relacdo ao estoma intestinal, a dermatite de contato e dermatite
fungica foram as mais frequentes, atingido mais da metade das criancas. As
criangas que realizaram traqueostomia tiveram menor percentual de

complicacdes (Tabela 5).

TABELA 5 - Complicagdes relacionada as estomias.

TIPO DE ESTOMA

GASTROSTOMIA INTESTINAL RESPIRATORIO URINARIO
COMPLICACOES (N=194) (N=70) (N =30) (N =20)

n % n % n % n %
SEM COMPLICACOES 17 8,21 15 21,43 13 43,33 4 20,00
DERMATITE CONTATO 166 85,56 53 75,71 14 46,67 11 55,00
GRANULOMA 140 72,16 09 12,86 06 20,00 4 20,00

ULCERACAO 52 26,80 19 27,14 0 0 0 0

INFECCAO BACTERIANA 23 11,86 15 21,42 0 0 0 0
DERMATITE FUNGICA 55 27,32 37 52,86 01 3,33 10 50,00

*Destas gastrostomias, 13 criancas estavam associadas a esofagostomia.
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RESULTADOS ABORDAGEM QUALITATIVA

Os resultados permitiram obter informacdes e conhecer as experiéncias
de familiares/cuidadores de criancas estomizadas em busca dos servicos de
saude, respondendo aos objetivos delineados neste estudo. O modo de
organizagcdo de atencdo a esse grupo foi evidenciado a partir do relato dos
responsaveis. Foram entrevistados 14 familiares/cuidadores, representadas por
treze maes e um pai. Isso nos revela que ainda hoje as responsabilidades dos
cuidados recai principalmente a mae. Socioculturamente a mulher assume o
papel de cuidadora principal, principalmente quando se trata de criangas com

necessidades especiais 1’.

Dentre as entrevistas realizadas com os familiares/cuidadores foi possivel
a abordagem de 3 tipos de estomas: respiratorio, a gastrointestinal e o urinario.
Os relatos apresentados foram bastante homogéneos, ndo havendo uma
diferenciacdo dos servicos na percepcao dos responsaveis em relacdo a

determinado tipo de estomia.

Com intuito de preservar a identidade dos participantes da pesquisa que
foram entrevistados foi utilizado E1, E2 e assim sucessivamente como forma de
identificacdo dos mesmos. Destas entrevistas foi possivel emergir 6 categorias

descritas a seguir.

Momento do diagndéstico

A experiéncia dos familiares diante do diagnostico inesperado trouxe
relatos de surpresa e desconhecimento acerca da doenca e quais dificuldades

irilam enfrentar.



88

“‘Quando nasceu foi tudo uma surpresa... quando eles
disseram o que ele tinha eu entrei em choque, fiquei com
depressao internada’E10

“Foi muito dificil para mim aceitar isso, eu ndo entendia.
Eu nunca imaginei que isso iria acontecer com meu filho,
com o filho dos outros é diferente. Ele foi operado com dois
dias de vida”. E12

“Ela nasceu em Vassouras no hospital universitario, eu néo
sabia que ela ia nascer com esse probleminha. Foi muito
dificil pra mim, e ainda ta dificil. Ela nasceu e foi logo
operada, ficou 27 dias internada neste hospital e depois me
encaminharam pra ca para continuar o tratamento”. E13

“‘Quando chegou no IFF, eles fizeram a bidpsia e me
disseram que ela tinha o Megacolon congénito e que tinha
que fazer uma colostomia. Eu fiquei apavorada, sO
chorava, nunca tinha visto isso na minha vida! Pensei que
nao ia conseguir cuidar, entrei em desespero. Ficamos 3
meses internada porque sempre acontecia alguma
coisa’.E 14

“Entdo os médicos me explicaram que o meu filho tava
tendo muita infec¢do urinaria e que ia precisar fazer uma
vesicostomia. Eu falei: o qué? Nao sabia o que era, fiquei
muito assustada. E3

A descoberta tardia do diagnéstico agrega o sofrimento da mée nao

acolhido pelo sistema.

“Meu filho quando nasceu depois de 3, 4 dias de vida eu
percebi que ele tinha algum problema porque ele nao
mamava direito, tinha muita diarreia e ndo ganhava peso.
Fui em mais ou menos 10 pediatras. Tudo mundo dizia que
eu estava com problema, mas eu sabia que meu filho tinha
alguma coisa... decidimos ir para o centro pediatrico da
Lagoa, la fomos encaminhados para fazer a broncoscopia
no IFF ...quando terminou o exame o meédico disse que
com certeza era fibrose cistica. Foram 4 meses de luta”. E6
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O reconhecimento da unidade basica apenas para vacinacao

Os resultados apontaram a dificuldade de resolutividade das demandas
assistenciais da populagdo de criancas e adolescentes estomizados. Os
familiares/cuidadores relataram a falta de profissionais especializados para o
atendimento a crianca, até mesmo a doencas comuns da infancia. Eles
desconsideram a unidade bésica, a reconhecem apenas como local de

vacinacgao.

“..porque no posto ndo tem pediatra, la s6 atende adulto,
s6 tem clinico. Levo ela |a s6 pra tomar vacina no posto”.
El

“S6 levo ele na clinica da familia para dar vacina”. E9

“Eu levo ele no posto so6 para tomar vacina”. E 12

A fala a seguir revela sentimento de descrédito, levando o paciente na

unidade basica apenas para nao perder o vinculo.

“Acompanho com a pediatria no posto, eles fazem o basico
pesam, medem e perguntam como esta. N&o tem um
atendimento especifico. Eu vou para manter um vinculo
com o pediatra, porque as vezes preciso de uma receita de
medicamento de rotina e eles me fornecem” E10

UPA como primeira op¢éo de busca nas situacdes emergéncias.

As familias/cuidadores revelaram que no momento emergencial buscam
preferencialmente a UPA. Essa opcédo ocorreu pela proximidade desta unidade
de atendimento e também pelo agravamento da condicéo clinica da crianca. Em
geral, a expectativa de assisténcia é frustrada, pois, ha uma falta de acolhimento

nestas unidades devido ao despreparo na abordagem a essas criangas com
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estomias e suas complicagbes. Elas sdo encaminhadas de maneira informal

para o retorno a instituicéo de estudo.

“Aqui perto de casa nao tem nada disso, € muito precario,
nao tem nenhum hospital. Geralmente levo no UPA” E10.

“Agora que ta saindo sangue pela vesico, eu cheguei até
levar na UPA, mas o médico que atendeu disse para eu
procurar 0 médico que eu ja tratava dele, porque ele nao
podia fazer nada”. E3

O responsavel justifica buscar assisténcia para as doencas comuns da
infancia na UPA por preferir a assisténcia emergencial devido a presenca de

equipe de profissionais com maior numero de especialidades.

“Quando tem um resfriado, tosse, dor no ouvido... eu levo
na UPA. Eles no posto ndo tém pediatra sempre, quando
acontece alguma coisa eu vou para o UPA”. E2

“Ja levei ele na clinica da familia para atender quando ele
estava com febre, eles atenderam bem nao tive problema,
mas geralmente vou no UPA”.E12

A persisténcia da familia em busca de assisténcia na mesma UPA pode
ter um papel formador, tornando possivel ao acolhimento da crianca, pois

prepara o profissional para as demandas especificas desta clientela.

“Eu procuro logo uma UPA pra ver ele. Quando ele era
menorzinho eles sempre falavam que era para levar no
local onde ele tinha operado, criava dificuldades por conta
da bolsinha, ndo queriam mexer nele, que ele podia pegar
uma bactéria, que ele era muito novinho, mas agora eles ja
conhecem”. E12

Ha relatos que mesmo em emergéncia de hospitais particulares ha

obstaculos para uma assisténcia adequada a esse grupo.
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“...Teve uma vez que a sonda saiu era meia noite, levei
correndo para emergéncia do hospital particular e eles néo
fizeram nada, disseram que n&o tinha profissional para
repassar a sonda e que teriam que acionar o cirurgido e ele
teria que aguardar porque ia demorar horas e que era
melhor eu levar meu filho para o hospital onde tinha feito a
cirurgia” E9

“Uma vez ele ficou internado com uma sonda no nariz e
com o button furado, aguardando um meédico para passar
a sonda. Ficou internado um final de semana...”. E8

Hospital especializado: a opcao para atendimento de todos os niveis de
complexidade.

A busca aos servicos de saude na atencdo basica e nas unidades
emergenciais se caracterizou por uma baixa resolutividade, apontando como
alternativa a procura sem encaminhamentos formais para o hospital
especializado onde a cirurgia foi realizada. Este tipo de conduta ocorreu tanto
para problemas relacionados ao estoma, como para as doencas comuns da
infancia. A instituicdo surge solucao Unica para todas demandas apresentadas

por esta populacao.

...Quando faldvamos que meu filho tinha hérnia
diafragmatica, ja iam logo falando para irmos para onde
tinham feito a cirurgia. Depois disso queriamos vir somente
para o IFF, ficamos com muito medo” E7

“Depois que ele operou qualquer problema eu ja trazia para
o IFF para consultar. Mas ja tive que levar em uma
emergéncia porque ele estava com febre préximo da minha
casa e foi muito complicado porque ele estava recém
operado. Eles ndo quiseram atender pediam que eu
levasse para o IFF. Era uma UPA, o pessoal |4 ficou
assustado com a vesicostomia, nem parecia que eram
formados”. E2
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“Nao procuramos nenhuma unidade basica, meu filho era
muito complicado, ficou muito grave, tudo nele eu fico com
medo. Quando tinha resfriado, diarreia... trazia logo para a
pediatria do IFF”. E7

“Ja levei também no UPA, mas nao resolve, tira ela da crise
asmatica, mas quando chegamos em casa vem tudo
novamente. Prefiro trazer logo para o IFF, do que ficar
perdendo tempo com ela rodando os hospitais” E14

Autonomia dos familiares/cuidadores em assumir os cuidados e resolver

os problemas (Direito versus Dever)

A instituicho adota estratégias para ampliar a autonomia dos
familiares/cuidadores no manuseio dos estomas. Diante dos obstaculos
encontrados na rede, parte deles assumem procedimentos para evitar maiores
transtornos a essa criancga, considerados complexos, que necessitariam de uma

avaliacao profissional.

“... E eu vim correndo para o IFF e chegando aqui o
buraquinho ja estava mais fechado, teve que fazer a
dilatacdo e passaram outra sonda. Depois disso eu
comecei a me virar sozinha, me ensinaram o que fazer
quando saisse a sonda, aprendi a retirar e colocar”. E9

“Uma vez saiu a sonda dela e eu mesmo coloquei, preferi
do que levar em algum lugar e o buraco fechar”. E4

“Outra vez o button saiu com o baldo cheinho, eu mesma
tirei a agua e repassei. Achei melhor do que ir no hospital
e ficar 14 o dia inteiro esperando. Vocés ja tinham me
ensinado eu fui e passei. Foi tranquilo”. E4
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DISCUSSAO

O perfil sociodemografico da populacdo estudada revelou a
predominéancia de criancas e adolescentes do sexo masculino e cor parda
corroborando achados de outras pesquisas anteriormente

realizad3318‘19‘20‘21‘22’23.

Quanto a faixa etaria, a idade de entrada das criancas na instituicdo de
estudo, bem como a idade da realizacdo da estomia, evidenciaram que estes
procedimentos foram realizados principalmente em menores de um més. Grande
parte da confeccdo dos estomas ocorre no periodo neonatal devido a ocorréncia
de anomalias congénitas *¥2°. Estudo americano ?* com criangas com condi¢des
cronicas complexas apontou que a faixa etaria das internacdes estava entre

criancas de 0 a 2 anos de idade (58,5%).

Em relacdo as caracteristicas dos familiares/cuidadores principais, foi
observado um baixo nivel de escolaridade como descrito em uma pesquisa com
cuidadores de criancas brasileiras estomizadas atendidas em um hospital
publico de referéncia, na qual 33% tinham o ensino fundamental incompleto e
40% o ensino fundamental completo 2°. O conhecimento do grau de escolaridade
da populacao atendida € essencial para uma melhor adequacédo nas abordagens
realizadas com essas familias pelo profissional de saude 2. A andlise das
condi¢cBes econbmicas das familias demonstrou também um baixo nivel de
renda, o que foi comum a outros trabalhos 18272829 A baixa renda destas familias
pode acarretar dificuldades no cuidado, visto que essas criancas e adolescentes
exigem muitos cuidados e uso de dispositivos tecnoldgicos 8. Em 2011, nos

Estados Unidos foi realizado um relatério que descreveu o 6nus do cuidado de
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familiares de criangas com necessidades especiais. Os resultados deste estudo
revelaram que as familias apresentaram demanda de cuidados elevados,
sobrecarga financeira para alimentacdo, medicamentos e insumos, subemprego
e desemprego, principalmente porque muitos deixam de trabalhar para cuidar
dos filhos com complexidade elevada 3. Garantir o sustento destas criancas se
torna uma tarefa complexa, pois sao insuficientes os auxilios como o BPC, bolsa
familia e o passe livre. Uma pesquisa realizada com criangas com necessidades
especiais (CRIANES) apontou que as familias se encontram proxima ou abaixo

da linha da pobreza, expondo as mesmas a um quadro de vulnerabilidade social

17,31

Considerando que somente 30% das criancas eram moradoras do
Municipio onde esta localizado o hospital do estudo e que os deslocamentos na
regido metropolitana do RJ se caracterizam pelo transito intenso,
transformando a busca de assisténcia em uma ardua tarefa para familia. A
concepcao de atencdo integral deve incorporar a necessidade de que o SUS
possa organizar este tipo de acesso, inclusive com apoio ao deslocamento da

populacdo mais vulneravel como das criancas com estomias.

As criancgas foram encaminhadas para instituicdo de estudo pela presenca
de doencas que demandavam a necessidade da confeccdo de uma estomia. A
distribuicdo geografica da populacao foi semelhante a de criancas dependentes
de tecnologia atendidas na instituicdo, das quais 90% eram oriundas da regido

metropolitana do Estado do Rio de Janeiro 2.

A malformacdo congénita foi a doenca de base de cerca de 41% das

criancas e adolescentes estudados. Este achado foi semelhante ao de varios
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estudos, dentre eles uma pesquisa de 2008 com as criangcas dependentes de
tecnologia que ressaltou que 70% dos diagnosticos estavam relacionadas a
patologias congénitas 181921263233 Ag demais causas se relacionaram as

doencas genéticas (27%), complicacbes perinatais (17%) e outros (14%).

Devido a este perfii de doencas, o momento do diagnéstico foi
considerado de grande impacto para a familia. Depoimentos dos
familiares/cuidadores sinalizaram que o diagnéstico € de fato muito doloroso,
visto que, a chegada de uma crianca na familia € sempre cercada de muita
alegria, esperancga e idealizagdo de um bebé “normal”. Ao nascer o impacto de

uma doenca gera medo, angustia, sofrimento e preocupacdo de como sera para

lidar com essa nova condicdo. Outros estudos abalizam essa fase 27:3435:36.37,

Dentre as anomalias, se destacou a anomalia anorretal, igualmente em
outros estudos foi a causa que comumente levam as criancas serem

estomizadas 202138,

Outra malformacédo que também apresentou um numero consideravel
com 26 casos 9,15% foi a atresia de es6fago. Os resultados coincidem com um
estudo recente sobre a caracterizacao sociodemografica e clinica de criancas e
adolescentes com gastrostomia em uma instituicdo publica de Piaui, naquele

estudo a atresia de esdfago ocorreu em 35,5% de uma amostra de 17 casos *.

Embora 62,38% dos pacientes tenham nascido em outros hospitais,
75,3% das cirurgias de estomas foram concretizadas na instituicdo de estudo,
grande parte com idade inferior a dois meses. Importante destacar que eram

criangcas com necessidades de intervencgdes imediatas, geralmente na primeira
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semana de vida. A precocidade em realizar o procedimento cirurgico, garante a

essa crianga um bom prognastico, levando a uma maior sobrevida.

A maioria desta clientela necessita de multiplos cuidados e atendimentos
em varias especialidades. Apos a alta hospitalar, 0 mesmo paciente frequenta
um ou mais ambulatérios especializados. O estudo mostrou uma utilizacao
frequente do ambulatério de cirurgia pediatrica (86,61%), pediatria (51,05%) e
nutricdo (46,12%), assim como o ambulatorio de estomaterapia que igualmente
acompanhou todas as criancas do estudo. Resultados de uma pesquisa sobre a
assisténcia a crianga com estomia informou que apos o retorno para casa, 0O
principal profissional envolvido no atendimento ambulatorial é o cirurgido
pediatrico, seguido da nutricionista, este responsavel em realizar relatérios para
aquisicao de materiais para alimentacao. Outro estudo indicou que as CRIANES
fazem acompanhamento em varias especialidades, e vai depender da
necessidade especial de cada paciente. Dentre elas sobressairam a fisioterapia,

fonoaudiologia e terapia ocupacional 324041,

A procura por servicos em diferentes unidades de saude também foi um
marco a ser destacado, pois, houve uma grande procura dos servicos
emergenciais (50,70%). A populacdo € caracterizada por buscar
preferencialmente servicos de resolucéo de situacdes agudas e apenas 26,05%
procuram servicos que ofertam um cuidado continuado, realizado na unidade

basica e ambulatério especializado.

As maes justificaram esta busca por acreditar em uma resolucéo rapida e
eficaz. No entanto, o atendimento a essas criangas/adolescentes nestas

unidades emergenciais, nem sempre foi bem-sucedido. Os obstaculos
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aconteceram ndo somente nos hospitais da rede publica, mas também na rede
privada. H4 uma fragilidade na organizacédo do sistema como um todo, centrada
principalmente no planejamento da atencdo a essa populacédo especifica. Esta
experiéncia também foi vivenciada por familiares de criancas com necessidades
especiais de saude (CRIANES), que relataram a busca por servicos
emergenciais em detrimento ao servico de nivel primario, mesmo para as
doencas comuns da infancia, fato justificado pela falta de resolutividade neste

servigo 3142,

Capacitar profissionais para atender tal demanda nos casos de menor
complexidade e disponibilizar suporte dos centros de referéncia, ofertando aos
demais niveis de complexidade informacdes essenciais para saber lidar nos
momentos emergenciais. Isso possibilita uma mudanca de postura dos
profissionais que estdo diariamente recebendo essa populacdo. Fundamental
gue se conhecam as doencas, as manifestacbes clinicas e complicacdes
decorrentes da enfermidade que acomete esse paciente. Desta forma, estariam
mais habilitados para enfrentar situacGes inerentes a condi¢cdo crbnica na

infancia 4344,

A maioria das criancas estomizadas apresentou doencas do trato
respiratério como principal demanda de assisténcia ambulatorial no primeiro ano
de vida. Este quadro nao se diferencia ao de criancas brasileiras menores de 5
anos, que apresentaram as doencas respiratérias como principal causa de
internacdes gerais, seguido das gastrenterites 4°. Estas condi¢Ges poderiam ser
assistidas na atengdo basica, o que segundo os relatos dos familiares, néao

ocorria pela dificuldade dos profissionais de abordarem estas criancgas.
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A complexidade do quadro de saude do grupo estudado, requer cuidados
continuos dos cuidadores e dos servigos especializados, justificando que cerca
de 58% desta clientela ainda estejam em acompanhamento por um ou mais
servicos de salde dentro da unidade hospitalar estudada 341, Além disso, foi
possivel observar nos relatos apresentados pelas familias que ao se depararem
com a negativa de resolutividade das demandas apresentadas pelas
criancas/adolescentes na atencdo basica, optam em buscar hospitais de
referéncia, com qual desenvolveram alguma ligacdo. Figueiredo et al %6, destaca
gue o estabelecimento na qual foi criado um vinculo, gera nos
familiares/cuidadores algo positivo. Eles acreditam por ser um local onde
receberam a assisténcia especializada e resolutiva, todas as queixas de saude
desta crianca deveriam ser acolhidas por esse mesmo local, visto que, 0s
profissionais ja 0 conhecem. Em consequéncia disto, os hospitais de referéncia
frequentemente assumem as demandas que deveriam ser desempenhadas em
outros niveis de complexidade. Para cerca de 30% das criancas/ adolescentes,
o estudo nao identificou atendimento ha pelo menos 3 anos no hospital. Essas
informacBes foram confirmadas por revisdo no sistema informatizado da

instituicdo (Absolute).

Dentre as estomias abordadas houve uma maior prevaléncia da
gastrostomia (68,31%), seguido do estoma intestinal (24,65%), respiratorio
(10,56%) e urinario (7,04%). Este resultado diverge com varios estudos
realizados com criancas estomizadas em diferentes regiées do pais, que
apresentaram o estoma intestinal (colostomia ou ileostomia) como o0 mais
predominante 8192122 Grande parte ingressou no hospital ainda no periodo

neonatal, com malformagBes congénitas e doencas raras. S&o criancas
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imaturas, ainda em formacgéao e desenvolvimento que podem sugerir dificuldades
de degluticdo, sendo uma motivacdo para confecgcéo elevada de gastrostomias
na instituicdo de estudo. Uma pesquisa realizada em dois hospitais do Distrito
Federal, um deles referéncia em cirurgia pediatrica neonatal, com criangas com
estomas gastrointestinais apontou a gastrostomia como o0 estoma mais evidente
(78,5%), justificado por ter um perfil em receber pacientes prematuros, com
diagnéstico de disturbio de degluticdo por neuropatia, levando principalmente a
realizacéo gastrostomia #’. Os dispositivos utilizados por essa populacéo podem

variar dependendo do tipo de estoma e tempo de cirurgia.

Em parte das criangas com gastrostomia ficou evidente o uso de sondas
urinarias, como a foley (41,23%) e pezzer (25,26%). Mesmo inadequado, esse
artificio € utilizado em varias unidades hospitalares. Costa et al 3 apresentou um
estudo realizado em um hospital publico federal do Piaui, com criancas
gastrostomizadas, destas foi observado que 76,6% utilizavam sonda foley e
apenas 23,4% utilizavam dispositivo de baixo perfil, que € o mais apropriado para

O USo em gastrostomia.

Para instalacdo do dispositivo ideal (button), essa crianca e/ou
adolescente necessita completar um periodo apds a cirurgia, para que ocorra o
amadurecimento do trajeto fistuloso. Dependendo da técnica utilizada para
confeccdo da gastrostomia, a instalacdo pode variar entre seis semanas para
cirurgia por laparotomia e videolaparoscopia e 12 semanas por via endoscopica,
esse tempo pode alterar dependendo do protocolo de cada instituicdo. Apos
avaliacbes esses pacientes se beneficiaram do uso de um equipamento

adequado, o Button, um dispositivo de baixo perfil, de silicone, maior
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durabilidade, ao nivel da pele, mais estético, proporcionando mais conforto e
seguranca. Seu tamanho e calibre vao depender da espessura abdominal e o

tipo de dieta de cada paciente 484,

Quanto ao estoma intestinal observaram-se caracteristicas inversas, pois,
a grande maioria ja se encontrava com o equipamento préprio (85,71%),
utilizavam bolsas coletoras, ja que o preconizado é sua instalacdo imediata ainda
na sala de cirurgia. Este dispositivo é composto de material antialérgico e de
baixa densidade, e tem a finalidade de coletar o efluente eliminado derivado da
colostomia ou ileostomia. Desta forma, proporciona maior conforto e seguranga
para as criancas e familiares/cuidadores °°. Apenas 14,29% né&o utilizava
inicialmente algum dispositivo. No momento da coleta desta pesquisa, foi
verificado que nenhum paciente se encontrava sem o equipamento ideal para o
estoma. O perfil de criancas e adolescentes atendidos em um hospital publico
do Distrito Federal, afirmaram que 96% optaram pelo uso do equipamento coletor

associado a adjuvantes de protecéo L.

A bolsa coletora para estoma urinario possui a mesma composi¢cao do
equipamento utilizado para o intestinal, porém, apresenta uma particularidade
gue é o a valvula de antirefluxo. Esse sistema impede que a urina ao sair do
estoma retorne para o mesmo, desta forma prevenindo a formacgéo de cristais e
complicacdes na pele . Os dados deste estudo demostraram que
primeiramente 90,00% das criancas ndo utilizavam a bolsa coletora para estoma
urinario e apdés o acompanhamento regular nos servicos ambulatoriais verifica-

se que esse numero reduziu para 25,00%.
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A cénula pléstica foi 0 equipamento mais utilizado no estoma respiratorio
(76,67%). O dispositivo é instalado assim que a crianca passa pelo o processo
cirurgico. Devem ser utilizadas canulas biocompativeis, de silicone ou de
plastico. O didmetro adequado da cénula de traqueostomia vai depender da
idade e peso da crianga. A troca da canula deve ser realizada mensalmente ou

de acordo com a recomendacéo do fabricante.

Em relacdo a canula metélica apenas 23,33% faziam uso deste
dispositivo, provavelmente criancas com tempo de cirurgia avancado e com
possibilidade de alta. Apods a andlise se verificou 0 aumento do namero de
criancas fazendo o uso deste dispositivo passando para 78,95% e diminuicéo da
canula plastica. Isso acontece porque canula metalica ainda é o dispositivo de
escolha quando a crianca recebe alta hospitalar, além disso, este apresenta
outro recurso que a canula interna, pois, ela facilita a higienizacado caso haja
alguma obstrucdo °!. Apesar do primeiro consenso clinico realizado por
membros da academia brasileira de otorrinolaringologia e a sociedade brasileira
de pediatria de varias regides do pais, recomendar a ndo utilizacdo da canula
metalica, pelo risco de lesdo traqueal, ainda é utilizado pela populacéo pediatrica

gue possui estoma respiratério 2.

A Portaria >3(MS/GM400/2009) estabelece as diretrizes nacionais para a
atencdo a saude das pessoas estomizadas, para todos os tipos de estomas
(intestinais, urinarios, gastricos e respiratérios). No entanto, na pratica clinica foi
observado a dificuldade da populacao infantil com gastrostomia e traqueostomia
em ter acesso aos dispositivos tecnolégicos como button e canulas. Grande

parte dos servigos ainda esta voltado aos estomas urinarios e intestinais com
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dispensacdes de equipamentos e adjuvantes, devido a néo disponibilizacdo de

materiais para os demais tipos de estomas 4’

A instituicdo da estudada, diferente de outros servigos, dispde de um
ambulatério de estomaterapia que realiza avaliagbes com prevencdo e
tratamento de complicagdes de todos os tipos de estomas de criangas nascidas
ou encaminhadas para instituicdo, além disso, realiza a dispensacdo de
dispositivos para estoma respiratério e gastrointestinais. Grande parte dos
servicos encontrados no Rio de Janeiro sdo polos de dispensacao de
dispositivos como bolsas coletoras e adjuvantes exclusivo para pacientes com
estomia intestinal e urinario. Alguns realizam apenas um primeiro atendimento
ensinando a colocar o equipamento coletor, porém ndo ha um acompanhamento

regular.

Alguns artigos indicaram que a maioria das criangas possuiam estomias
de carater temporario 82123, Diferente dos resultados do estudo, com excec¢do
do estoma intestinal, grande parte dos pacientes ainda permanecem com O
estoma, sobretudo o estoma gastrico (76,80%) e respiratorio (73,33%). A
justificativa para este evento pode ser pelo perfil de cronicidade que ao longo do
tempo vem incidindo. As criancas nesta condicdo exigem mais recursos,
inclusive tecnoldgicos, para se manterem 4°. Alguns estudos ja vém revelando
essa mudanca, como destaca o relatorio realizado em 2015, nesta mesma
instituicdo estudada, onde grande parte das internacdes eram atribuidas as
doencas cronicas °*. Ressalta-se ainda que o tempo de estomia determinado a

cada paciente vai depender do que causou a confeccdo do mesmo e sua
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evolucdo clinica. Devido as malformacdes que atingem essa populagéo, a

reconstrucdo das estruturas atingidas pode demandar mais tempo L.

Este estudo apresentou um percentual elevado de pacientes com
complicacdes, o maior percentual foi referente ao estoma gastrico em torno de
92%. Grande parte das criancas estudadas apresentaram uma ou mais
complicacdes durante o periodo estudado. Estes dados se apresentaram
semelhantes em alguns estudos principalmente no que se refere aos estomas
do trato digestorio 3°5%%, Uma pesquisa recente que tinha como objetivo
descrever as complicacdes relacionadas ao uso de gastrostomia em pediatria

apontou que todas as criancas do estudo apresentaram alguma complicacéo 2°.

Quanto aos tipos de complicacOes, a dermatite periestomal foi muito
frequente em todos os estomas com (85.56%) na gastrostomia e (75,71%) no
estoma intestinal, achado semelhante ao estudo de Faria %, que observou que
a dermatite de contato foi a mais frequente, ocorrendo em 76% dos casos.
Outros estudos reforcaram este resultado'®3%4757, Qutras complicacoes

estiveram presentes neste estudo como ulceracao, infeccdo e dermatite fungica.

A dermatite periestomal é causada pela presenca constante de efluentes
como a urina, fezes, secrecdes e contetdo gastrico. Ela pode causar lesdes
importantes na pele causando desconforto caso néo seja tratada em tempo habil
e de forma adequada. Dificulta também o uso de dispositivos como o da bolsa
coletora uma vez que interfere na aderéncia da mesma na pele. Para tal
complicacdo ser evitada é necessario manter as regides periestomais livre de
umidade, a pele deve permanecer limpa e seca e o dispositivo bem adaptado.

Torna-se fundamental manter a integridade da pele, proporcionando conforto e
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gualidade de vida ao paciente. Desta forma se reduzem as chances de lesdes,

até mesmo maiores complicacdes 8.

O granuloma também € um evento presente dentre os estomas, mais em
evidéncia na gastrostomia (72,16%). Definido como lesBes inflamatorias
nodulares *°, ele também é conhecido como tecido de hipergranulacdo. Esta
associado a fase proliferativa da fase de cicatrizacdo e por possuir capilares
podem surgir no estoma ou em seu pertuito. Essa reacao inflamatéria pode ser
desencadeada pelo atrito constante de um corpo estranho com estoma, como é
0 caso da sonda de foley e o dispositivo de baixo perfil na gastrostomia ou devido
a canula utilizada na tragueostomia. Geralmente é observada a presenca de
secrecdo amarelada ou esverdeada o que faz alguns profissionais desconfiarem
de infeccdo. O tratamento desta complicacédo consiste em uso de medicacfes
topicas com o bastédo de nitrato de prata a 5%, ou com o gel hiperténico de NacCl
a 20%, ndo deixando de proteger a regido periestomal com creme barreira,

evitando leséo da pele integra 49:52:60,

Diante do numero de complicacdes encontradas cabe uma reflexdo para
gue seja realizada uma intervencdo precoce. O enfermeiro, o principal
profissional envolvido no cuidado com os estomas, deve estar atento revendo
todo processo relativo ao cuidado desde do pré-operatdrio até a alta hospitalar.
Considera-se essencial, dentro do trabalho multiprofissional, que a enfermagem
esteja capacitada para atender esta clientela para avaliacdo das condi¢des
clinicas da crianca, identificando os fatores para a ocorréncia de complicacoes e
consequentemente intervindo de forma efetiva. Soma- se a isto a importancia de

uma integragao entre a equipe multidisciplinar e os familiares/cuidadores, para
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gue o foi ensinado e aprendido no ambiente hospitalar possa ser perpetuado no

domicilio.

Com a alta hospitalar as familias se percebem dentro de uma nova
realidade, sofrem inicialmente com a situagéo de dependéncia. Necessitando de
uma reorganizacao, as familias buscam estruturas que possibilitem o suporte
necessario no cuidado a essa crianca . Na procura por servicos que lhes
assegurem um apoio, a atencdo primaria foi também uma escolha, no entanto
familiares/cuidadores encontram obstaculos no acesso, falta de organizacéo,
estrutura e acolhimento para atender as demandas assistenciais 42436263,
Segundo os entrevistados a utilizacdo da unidade basica se limitou na maioria
das vezes na prevencdo de doencas (vacinacao). Este resultado ndo difere da
experiéncia de familiares de criancas deficientes de um hospital publico do Ceara
gue atraveés da rede basica adquiriam materiais, medicamentos e procedimentos
técnicos como vacinagdo “6. Ha um sentimento de descrédito da populacdo em
relacéo aos servicos da atencdo basica. A identificacdo das fragilidades dentro
deste sistema permite uma intervencdo concreta, evitando a banalizacdo da

atencdo primaria descrita por Mendes 4.

Diante da experiéncia de falta de acolhimento nos servicos de saude, as
familias/cuidadores relataram assumir responsabilidades e procedimentos
técnicos, que muitas vezes vao além de algum treinamento recebido no
acompanhamento no ambulatério de estomaterapia. Isso acontece
principalmente nos momentos em que a crian¢ca demanda alguma urgéncia.
Alguns vao peregrinando em unidades de salude e muitas vezes retornam para

seu lar sem uma resolugao para o caso. Perante as frustacoes, eles superam o
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medo desenvolvendo habilidades quanto o manuseio de dispositivos e resolucéo
de problemas, que formalmente deveriam ser realizados somente por
profissionais qualificados. Enfrentam desafios para consolidagdo do cuidado
domiciliar, contribuindo expressivamente para a autonomia do cuidado 253165,
Goes e Cabral % em estudo sobre cuidado de criancas com necessidades
especiais, conclui que os familiares incorporam novas habilidades a fim de

“garantir um cuidado mantenedor da vida na continuidade do viver em casa”
CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo permitiu conhecer o perfil da populacdo de criancas
estomizadas de um hospital de referéncia pediatrica do Rio de janeiro. Uma
populacdo extremamente carente, que reside distante do local que recebe
assisténcia, com baixo nivel de escolaridade e com uma renda familiar muito
inferior do que realmente é necessario para suprir as demandas que essa
populacdo exige. Essas caracteristicas revelam o grau de vulnerabilidade que
essa populacédo esta exposta, que além da sua fragilidade clinica, as familias
ainda precisam lidar com a dificuldade em administrar toda a rotina de uma

crianca/ adolescente dependente de tecnologia.

Ficou evidente que essa populacdo frequenta inUmeras especialidades,
em busca de uma melhor assisténcia e qualidade de vida. No entanto, o que foi
encontrado citado também em varios estudos, foi um sistema desarticulado e
fragmentado, exigindo das familias uma peregrinacdo em busca de servi¢os que
concedam uma assisténcia que atenda minimamente as doencas comuns da

infancia.
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Outro ponto a destacar neste estudo foi a grande procura pelos servigos

de emergéncia de rede publica ou privada, ndo havendo uma diferenca
significativa quanto a resolutividade, visto que nos dois servigos houve falhas no
acolhimento e na abordagem dispensada a esses pacientes. A dificuldade e a
inseguranga vivenciada estimularam os familiares a manter o vinculo com a

instituicdo de estudo, acreditando que suas demandas sempre seriam sanadas.

No que se refere a atencao primaria é indispensavel uma restruturacéo e
reorganizacdo, que atenda o que Ministério da Saude preconiza na Politica
Nacional de Atencéo Integral, pois regulamenta que as equipes de saude devem
estar capacitadas para receber o usuario com qualquer deficiéncia e Ihe garantir

atencéo integral.

A falta de educacao continuada dos profissionais observado neste estudo
permitiu que ocorressem obstaculos quanto o acesso ou atendimento a essas
criancas e adolescentes, rompendo com os principios do SUS, assim como a
eliminacdo dos direitos a integralidade, equidade e universalidade em saude, ja

previstos na constituicao.

Diante dos dados obtidos, fica evidente que a instituicdo deva assumir
compromissos com essa populacdo, como multiplicadores dos cuidados
dispensados as criancas estomizadas e que possamos enxergar essa
populacédo, muito além das suas necessidades de saude, aprimorando o modelo
assistencial ja aplicado, respeitando as suas singularidades e principalmente as
retirando da invisibilidade. E imprescindivel que as necessidades dessa

populagdo sejam reconhecidas e que facam parte da agenda politica de saude.

Nesse sentido, o estudo foi relevante por fornecer dados aos gestores de
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saude e profissionais para reestruturar e/ou reorganizar um programa dirigido a
essas criangas e/ou adolescentes, que inclua aces de salude e educativas, e
para ampliar o conhecimento dos profissionais da rede sobre a vivéncia destas
familias, contribuindo para que sejam alvo de cuidado universal, integral e com

equidade das politicas publicas de saude.

LIMITACOES DO ESTUDO

Vale a pena destacar as limitagdes do estudo em funcao da dificuldade de
localizacdo de (11 %) dos prontuérios e deficiéncia de alguns registros. Outra
limitacdo foi a perda de informacdo de pacientes que ndo compareceram no
hospital ha pelo menos trés anos. Ndo podemos afirmar se as criangas
frequentaram outra unidade, se resolveram a condicéo inicial ou até mesmo se

vieram a obito.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo permitiu conhecer o perfil da populacdo de criancas
estomizadas de um hospital de referéncia pediatrica do Rio de janeiro. Uma
populacdo extremamente carente, que reside distante do local que recebe
assisténcia, com baixo nivel de escolaridade e com uma renda familiar muito
inferior do que realmente € necesséario para suprir as demandas que essa
populacdo exige. Essas caracteristicas revelam o grau de vulnerabilidade que
essa populacdo estd exposta, que além da sua fragilidade clinica, as familias
ainda precisam lidar com a dificuldade em administrar toda a rotina de uma

crianca/ adolescente dependente de tecnologia.

Para os familiares/cuidadores ha uma sobrecarga exigindo dedicacao
exclusiva, uma vez que a populacdo estudada necessita de um nivel de
demanda infinitamente maior do que 0 necessario para uma crianca sem doenca
cronica. Ficou evidente que essa populacao frequenta inUmeras especialidades,
em busca de uma melhor assisténcia e qualidade de vida. No entanto, o que foi
encontrado citado também em varios estudos, foi um sistema desarticulado e
fragmentado, exigindo das familias uma peregrinacdo em busca de servi¢os que
concedam uma assisténcia que atenda minimamente as doencas comuns da

infancia.

Outro ponto a destacar neste estudo foi a grande procura pelos servicos
de emergéncia de rede publica ou privada, ndo havendo uma diferenca
significativa quanto a resolutividade, visto que nos dois servi¢os houve falhas no

acolhimento e na abordagem dispensada a esses pacientes. A dificuldade e a
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inseguranga vivenciada estimularam os familiares a manter o vinculo com a

instituicdo de estudo, acreditando que suas demandas sempre seriam sanadas.

Em geral as criangas que iniciaram o tratamento nesta instituigdo
possuiam uma idade inferior a 1 més, sendo assistidos muito precocemente,
considerado um bom indicativo assistencial desta unidade. Além disso, as
criancas e adolescentes que ainda se encontravam estomizados foram
beneficiados por dispositivos apropriados, bem como acompanhamento para

prevencao e tratamento de complicagdes referentes ao estoma.

No que se refere a atencéo primaria é indispensavel uma restruturacéo e
reorganizacao e ja identificadas em inumeros estudos. Atendendo o que
Ministério da Saude preconiza na Politica Nacional de Atencéo Integral, pois
regulamenta que as equipes de saude devem estar capacitadas para receber o

usuario com qualquer deficiéncia e lhe garantir atencéo integral.

Independente da especialidade todos os profissionais de saude desde de
sua formacdo devem estar preparados para prover uma assisténcia digna a
gualquer paciente e constantemente passar por atualizacbes. A falta de
educacdo continuada observado neste estudo permitiu que ocorressem
obstaculos quanto 0 acesso ou atendimento a essas criancas e adolescentes,
rompendo com os principios do SUS, assim como, restricdo dos direitos a

integralidade, equidade e universalidade em saude, ja previstos na constituicao.

Diante dos dados obtidos, fica evidente que a instituicdo deva assumir
compromissos com essa populacdo: de sermos grandes multiplicadores dos
cuidados dispensados as criangas estomizadas e que possamos enxergar essa

populagdo muito além das suas necessidades de saude, aprimorando o modelo
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assistencial j4 aplicado, respeitando as suas singularidades e, principalmente,
as retirando da invisibilidade. E imprescindivel que as necessidades dessa

populacdo sejam reconhecidas e que facam parte da agenda politica de saude.

Vale a pena destacar as limitagdes do estudo em funcao da dificuldade de
localizacdo de (11%) dos prontuarios e deficiéncia de alguns registros. Outra
limitacdo foi a perda de informacédo de pacientes que ndo compareceram no
hospital hd pelo menos trés anos. Nao podemos afirmar se as criancas
frequentaram outra unidade, se resolveram a condig&o inicial ou até mesmo se

vieram a obito.

Nesse sentido, o estudo foi relevante por fornecer dados aos gestores de
saude e profissionais para reestruturar e/ou reorganizar um programa dirigido a
essas criancas e/ou adolescentes, que inclua acdes de saude e educativas, e
para ampliar o conhecimento dos profissionais da rede sobre a vivéncia destas
familias, contribuindo para que sejam alvo de cuidado universal, integral e com

equidade das politicas publicas de saude.
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APENDICE 1 - FICHA DE COLETA DE DADOS

M IFF

Fi [} Cruz INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUEIRA

Data da coleta: | / / | Questionario n° | |

1. Prontuario: | |

2. Data da matricula no hospital: | / / |

3. Data do cadastro no ambulatério: | / / |

4. Hospital de origem: | | IFF =1 Outro hospital =2 Qual?
| |

5. Data de nascimento: | / / |

6. Idade: | |

7. Sexo: (Masculino = 1, Feminino =2 outro=3) ||

8. Ragca/Cor: (Branca = 1, Preta = 2, Parda = 3, Amarela = 4, Indigena=5) ||

9. Municipio de residéncia: |____ | RJ =1 Bairro: | |
Outros Municipios=2 Qual? | | Outros estados =
3 Qual? | |

10. Renda Familiar: || (1 salario minimo = 1, 2 salarios minimos = 2, 3 salarios

minimos=3, 4 ou mais salarios= 4)

11. Recebimento de BPC: | |Sim=1, Nao =2

12. Procedéncia: || (zona norte = 1, zona sul = 2, zona oeste = 3, Baixada
Fluminense = 4, outros municipios = 5, outros estados = 6)

13. Escolaridade do Responsavel: || Analfabeto = 1, Ensino fundamental |
incompleto = 2, Ensino fundamental | completo=3, Ensino fundamental 11
incompleto=4, Ensino Fundamental Il completo=5, Ensino Médio incompleto
= 6, Ensino Médio completo = 7, Ensino superior = 8

14. Diagnostico: || Atresia de es6fago =1, Anomalia anorretal=2, Megacdlon
congénito=3, Asfixia perinatal=4, Microcefalia=5, Fibrose Cistica=6, Outras=7

15. Motivo da Estomia: | |

16. Data da realizacdo da estomia: : | / / |
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CONSULTAS

17. Tipo da Estomia: | | (Traqueostomia =1, Gastrostomia = 2, Esofagostomia =
3 Jejunostomia = 4, Colostomia= 5, lleostomia = 6, Vesicostomia = 7,
Pielostomia = 8

18. Tipos da Gastrostomia: | | Gastrotomia cirargica =1,Gastrostomia
endoscopica=2 Gastrostomia videolaparoscopica = 3

19. Tipo de dispositivo no cadastro: Sonda foley = 1, Sonda Pezzer = 2, Sonda de
Silicone = 3, Button = 4, Bolsa coletora = 5, Canula metélica = 6, Canula
plastica =7 | |

20. Dispositivo na coleta dos dados: | | Sonda foley = 1, Sonda Pezzer = 2,
Sonda se Silicone = 3, Button = 4, Bolsa coletora = 5, Canula metélica = 6,
Canula plastica =7

21. Tempo de permanéncia com estoma em meses e anos: |

22. Retirada do estoma: | / / |

23. COMPLICA(;()ES RELACIONADAS AO ESTOMA/ ANO

/ 2012 | 2013 | 2014 | 2015 | 2016 | 2017

DERMATITE

GRANULOMA

ULCERACAO

OUTRAS
N° DE
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24. DOENCAS COMUNS NA INFANCIA/ANO

/ 2012 2013 2014 2015 2016 2017

INFECCAO
RESPIRATORIA

GASTROENTERITE

INFECCAO
URINARIA
TOTAL
25. Atendimento em outro ambulatério do hospital: Nutricéo | | Pediatria | |
Cirurgia | | Fisioterapia | | Fonoaudiologia | | Neurologia | |

Genética Outro | |

26. Atendimento em outro servico de saude. | |
Unidade basica =1 Hospital Geral=2 Servigo especializado =3 Qual?

27. Saida do Hospital: | | Alta hospitalar = 1, Obito = 2, Transferéncia = 3
Acompamhamento = 4
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APENDICE 2 - ROTEIRO DA ENTREVISTA

Ministério da Salde A
- IFF

Fundacéo O Cruz INSTITUTO NACIONAL | eenaNDES FIGUERA

Data da entrevista: | | [ /] | [ /] | |

Roteiro n° |

Prontuério: | |

Tipo de estomia: | |

Idade: | |

1- Como vocé teve conhecimento que seu filho teria que realizar a estomia?

Qual foi o momento do diagndstico? Para que unidade hospitalar foi encaminhado?

2- Conte-me qual foi a experiéncia no caminho percorrido desde o diagndstico até o
tratamento recomendado?
Quanto tempo levou essa trajetoria? Como chegou a o atendimento do IFF? O que

interferiu no tempo de espera até a realizacdo da cirurgia?

3- Conte-me suas experiéncias de como esta sendo a busca dos servicos de saude para

o atendimento das necessidades de salde de sua crianca/ adolescente com estomia?

Quando a crianca tem algum problema de salde, qual servico que Sr (a) procura?
Qual unidade o Sr. (a) procura em caso de alguma intercorréncia relacionado ao
estoma?

A Sr.(a) procurou alguma unidade basica antes de se dirigir para um hospital?
Como € o atendimento na unidade nos casos de intercorréncia?

A crianca é atendida em algum ambulatério de outra unidade?
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ANEXO A
INSTITUTO FERNANDES ) Platofor
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - R)/ \,%:cuil
MS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DESAFIOS DA ATENCAO A SAUDE E O PERFIL DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES
ESTOMIZADOS NO MUNICIPIO DO RIO DE JANEIRO

Pesquisador: Katia

Silveira da Silva Area
Tematica:

Versao: 1

CAAE: 92806618.7.0000.5269

Instituicdo Proponente:Instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ MS

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER

NUamero do Parecer: 2.757.548

Apresentacdo do Projeto:

Trata-se de um estudo de abordagem mista, composto por um estudo descritivo de
dados retrospectivos de banco de dados para a andlise do perfil epidemiol6gico das
criangas estomizadas em hospital de referéncia federal localizado no municipio do Rio
de Janeiro, complementado por realizagdo de entrevistas com familiares cuidadores
para qual sera utilizada uma abordagem qualitativa

Objetivo da Pesquisa: Caracterizar o perfil epidemioldgico e as demandas de cuidado
assistencial das criangas e adolescentes acompanhados no servico de estomaterapia
de um hospital federal

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios: riscos: Diante de algum desconforto percebido
pela pesquisadora durante o trabalho de campo, caso manifeste necessidade o cuidador
responsavel serd acolhido (a) pela equipe do ambulatério. Serd garantida a
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confidencialidade dos dados e o sigilo de sua entrevista, alterando aspectos que possam
identificar sua familia. Os dados seréo apresentados de forma agregada e quando
individualizado seré feito de forma a ndo permitir a identificacdo. Beneficios: este
conhecimento permitird aprimorar e contribuir com o servi¢co, consequentemente
melhorando a assisténcia prestada a populagédo em estudo
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ANEXO B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Ministério da Saude
FIOCRUZ ﬂ I F F

Fundacio Oswaldo Cruz INSTITUTO NACIONAL | rersannes PGUERA

Titulo da Pesquisa: Desafios da atengdo a saude e o perfil de criangas e adolescentes
estomizados no municipio do Rio de Janeiro..

Pesquisadora principal: Andréa Rodrigues Costa Rodrigues

Contato: (21) 992471087.

Instituicdo: Instituto Nacional da Salde da Mulher, da Crianca e do adolescente

Fernandes Figueira.

Vocé esté sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa: desafios da atengdo a satude
e o perfil de criangas e adolescentes estomizados no municipio do Rio de janeiro que tem
como objetivo descrever a experiéncia de busca de cuidado no SUS tanto para o cuidado
decorrente da estomia como para doencas comuns da infancia.

Para que vocé possa decidir se quer participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios,
0S riscos e as consequéncias pela sua participagéo.

Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e tem esse
nome porque vocé s deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e entendido
este documento. Leia as informacBes com atencdo e converse com 0 pesquisador
responsavel e com a equipe da pesquisa sobre quaisquer duvidas que vocé tenha. Caso
haja alguma palavra ou frase que vocé ndo entenda, converse com a pessoa responsavel
por obter este consentimento, para maiores esclarecimentos. Se voce tiver duvidas depois

de ler estas informacdes, entre em contato com o pesquisador responsavel.

Ap0s receber todas as informacdes, e todas as davidas forem esclarecidas, vocé podera

fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

Versdo TCLE Rubrica do pesquisador Rubrica

participante
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Para a realizacdo da pesquisa serdo coletados dados do seu prontuério e no banco de dados
do ambulatério de Estomaterapia, com objetivo de conhecer o perfil de criancas e
adolescentes estomizados. Para que ndo ocorra nenhum risco de quebra de
confidencialidade, vocé serd identificado por um ndmero que somente eu e 0S

pesquisadores da minha equipe saberemos.

Gostariamos de obter informagdes como ¢ sua experiéncia quanto ao acesso aos servigos
de saude utilizados apds a alta hospitalar no cuidado a crian¢a ou adolescente com estoma
através de seu relato, em uma entrevista. Essa entrevista sera gravada em audio e depois
transcrita para analise do contetdo sem a sua identificagdo. Faremos anotagdes também

em diario de campo durante as entrevistas.

A sua participacéo é voluntaria, guardaremos sua entrevista por cinco anos e depois desse
periodo inutilizaremos. VVocé ndo sera identificada e o resultado do estudo sera publicado
sem sua identificacdo e sera posteriormente apresentado na clinica para todos

profissionais e usuarios que desejarem participar da apresentacéo.

Previsdo de riscos ou desconforto: Mesmo que decida participar, vocé podera se retirar
da pesquisa no momento que desejar, inclusive ouvir as gravacdes relacionadas a sua

entrevista e pedir que seja apagada.

Com este conhecimento poderemos aprimorar e contribuir com o0 servico,

consequentemente melhorando a assisténcia prestada a populacdo em estudo.

Vocé pode e deve esclarecer duvidas e fazer perguntas a qualquer momento da pesquisa.
Diante de algum desconforto percebido pela pesquisadora durante o trabalho de campo,
serdo priorizadas as escolhas, o conforto e 0 bem-estar dos participantes da pesquisa
acima de qualquer interesse académico. Caso sinta-se desconfortavel sera acolhido (a)
pela equipe do ambulatério. E garantido o direito a indenizagio diante de eventuais danos

decorrentes da pesquisa.

Vamos garantir a confidencialidade e seu nome sera substituido por nome ficticio
garantindo o sigilo de sua entrevista e alterando aspectos que possam identificar sua

familia.

Custos para participacao na pesquisa: Vocé ndo terd custos para participacdo deste estudo,
pois vamos realizar as entrevistas durante o periodo que vocé estiver no hospital. Vocé

ndo serd remunerado por sua participacéo.
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A sua participagdo é em carater voluntario e a recusa em autorizar a sua participagdo ndo
acarretara quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito, ou
mudanca no seu tratamento e acompanhamento médico nesta instituicdo. Vocé podera
retirar seu consentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo. Em caso de vocé
decidir interromper sua participacdo na pesquisa, a equipe de pesquisadores deve ser
comunicada.

Versado TCLE Rubrica do pesquisador Rubrica

participante
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A pessoa responsavel pela obtencéo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Ihe explicou claramente o contetdo destas informagdes e se colocou a disposicdo para
responder as suas perguntas sempre que tiver novas davidas. Vocé teré garantia de acesso,
em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer esclarecimento de eventuais duvidas e
inclusive para tomar conhecimento dos resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor,
ligue para Andréa Rodrigues Costa (21) 992471087 de 7:00 as 16:00 horas. Esta pesquisa
foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do IFF institui¢do que esta formado
por profissionais de diferentes areas, que revisam o0s projetos de pesquisa que envolve
seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de todas as pessoas

que se voluntariam a participar destes.

Se tiver perguntas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto Fernandes Figueira, se
encontra a disposicéo para eventuais esclarecimentos éticos e outras providéncias que se
facam necessaria (e-mail: cepiff@iff.fiocruz.br; Telefones: 2554-1730/fax: 2552-8491).

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé e outra

sera arquivada com 0s pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informacdes acima e entendi o proposito da solicitacdo de permissdo para o uso da
minha entrevista. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas.
Ficaram claros para mim quais sdo procedimentos a serem realizados, riscos e a garantia

de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que a minha participacéo € isenta de despesas e que tenho garantia

do acesso aos dados e de esclarecer minhas duvidas a qualquer tempo.

Versdo TCLE Rubrica do pesquisador Rubrica

participante
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Entendo que meu nome nédo sera publicado e toda tentativa sera feita para assegurar o

meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidade ou

prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta
pesquisa.

I
Nome e Assinatura do participante Data
I
Nome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Imparcial Data

(quando pertinente)

Telefone: ---------mmm oo

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao
paciente indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo. Declaro que
obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste
paciente para a participacdo desta pesquisa.

I
Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencédo do Data
Termo
Versdo TCLE Rubrica do pesquisador Rubrica

participante
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