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Resumo

Introducéo: é fato que as transi¢cdes demografica e epidemiolégica no campo
pediatrico configuram um fendmeno no mundo inteiro. E sdo responsaveis pela
mudanca do perfil de morbimortalidade infantil, que se caracteriza principalmente
pela ascensédo das condigfes crénicas de saude nainfancia e adolescéncia. Isso
posto, quais sdo, entdo, as possiveis implicacdes para a prética assistencial
pediatrica? Objetivos: o objetivo deste estudo foi propor um conjunto de
atributos relativos ao cuidado hospitalar das criangas com condi¢cfes cronicas
complexas de saude (CCC), a partir do pressuposto de que a melhoria da
qualidade desse cuidado exige mudancas em diversos aspectos da pratica
assistencial. Metodologia: trata-se de estudo de carater exploratério, no campo
do planejamento e organizacdo dos servicos de saude, voltado para a atencdo
hospitalar pediatrica. A partir da pesquisa bibliografica e da analise documental
combinadas realizamos uma consulta a especialistas por meio da técnica de
grupo nominal, composto por profissionais de seis estados brasileiros e do
Distrito Federal que atuam em centros hospitalares de referéncia para o cuidado
das criangcas com CCC e/ou que possuem expertise na area e envolvimento com
a gestdo e/ou assisténcia, e/ou producdo intelectual no tema. Resultados:
elencamos 13 atributos direcionadores do cuidado hospitalar das criangas com
CCC a partir de suas necessidades especificas de saude. Evidenciamos que
além da garantia de espacos fisicos e da ambiéncia das unidades — que devem
ser repensados levando-se em consideracao as particularidades de internacdes
recorrentes e prolongadas, algumas vezes com uso de dispositivos e
equipamentos antes exclusivos da terapia intensiva —, os desafios se encontram
também no campo da formacao profissional, dos processos de trabalho da
equipe e da macrogestao hospitalar, e exigem um conjunto de intervencoes,
abordagens, dispositivos e arranjos acionados de acordo com as necessidades
expressas nas singularidades de cada caso. Concluséo: o estudo pretende
contribuir como subsidio para o debate futuro sobre portarias, normativas e
politicas publicas direcionadoras no ambito da atencdo hospitalar de criancas
com CCC, uma vez que as lacunas existentes reforcam a necessidade de
requisitos para a qualidade e seguranca que orientem esse cuidado. As
transformacdes requeridas em termos de diretrizes e normativas nacionais ainda
sdo insuficientes no pais, o que contribui para a auséncia de efetivo
planejamento visando a implantacdo de um sistema de salde publica integrado
e dimensionado para o atendimento dessas “novas” necessidades e de acordo
com as melhores evidéncias disponiveis.

PALAVRAS-CHAVE: Assisténcia Hospitalar, Doenca Crobnica, Governanca
Clinica Atencéo Integral a Saude da Crianca, Gestdo Hospitalar.



Abstract

It is a fact that demographic and epidemiological transitions in the Pediatric
scenario are a phenomenon all over the world. And they are responsible for
changing the profile of child morbidity and mortality, which is mainly characterized
by the rise of chronic health conditions in childhood and adolescence. Therefore,
what are the possible implications for pediatric care practice? This study aims to
propose a set of attributes related to hospital care for children with complex
chronic conditions (CCC), based on the assumption that improving the quality of
care requires changes in several aspects of care practice. This is an exploratory
study, within the scope of planning and organizing health services, focused on
pediatric hospital care. Based on the combined bibliographic research and
document analysis, we consulted specialists through the nominal group
technique, composed of professionals from six Brazilian states and the Federal
District, who work in reference hospital centers for the care of children with CCC
and/ or who have expertise in the area and involvement with management and/or
assistance, and/or intellectual production on the subject. The results show that in
addition to guaranteeing physical spaces and the ambiance of the units — which
must be rethought taking into account the particularities of recurrent and
prolonged hospitalizations, sometimes with the use of devices and equipment
previously exclusive to intensive care —the challenges they are also in the domain
of professional training, teamwork processes and hospital management, and
require a set of interventions, approaches, devices, arrangements activated
according to the needs expressed in the singularities of each case. In conclusion,
we listed thirteen attributes that guide hospital care for children with CCC based
on their specific health needs. However, the changes required for this in terms of
national guidelines and regulations are still insufficient, which contributes to the
lack of effective planning for the implementation of an integrated public health
system designed to meet these “latest” needs and according to the best available
evidence. The study intends to contribute as a subsidy to the future debate on
ordinances, regulations and public policies governing the scope of hospital care
for children with CCC, since the existing gaps reinforce the need for quality and
safety requirements that guide this care.

KEY-WORDS: Hospital Care, Chronic Disease, Clinical Governance,
Comprehensive Health Care, Hospital Administration.
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EPIGRAFE

N&o, ndo tenho caminho novo / 0 que tenho de novo é o jeito de caminhar. / Mas com
a dor dos deserdados / e 0 sonho escuro da crian¢ca que dorme com fome / aprendi
gue o mundo nao é sé meu. / Mas sobretudo aprendi / que na verdade o que importa /
antes que a vida apodreca / é trabalhar na mudanca do que é preciso mudar / cada um
na sua vez / cada qual no seu lugar.

Thiago de Mello
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1. Introducéo

As internacbes por condi¢cdes cronicas ganharam destaque em todos os
ciclos da vida® e deixaram de ser exclusivas da fase que corresponde ao
envelhecimento da populacdo. O segmento pediatrico também enfrenta
transicdo epidemiolégica com profundas implicacdes no processo de
morbimortalidade que se refletem nos diversos pontos da rede de atencédo a
salde, sobretudo nos hospitais terciarios.*?

As criancas com condi¢cdes cronicas complexas (CCC) de saude
representam um subgrupo daquelas que possuem condicdes cronicas de saude
e apresentam as seguintes caracteristicas comuns:?

a) presenca de qualquer doenca, cuja duragcdo minima esperada seja de 12
meses (exceto se a morte for o desfecho anterior), e

b) envolvimento de mais de um 6rgao ou sistema, ou de apenas um 6rgao
de forma severa, necessitando acompanhamento especializado e
provavelmente um periodo de internacédo em hospital terciario.

Na infancia, o curso da condicdo crbnica € complexo e dinamico. A
severidade e o impacto variam de acordo com os 6rgéos e sistemas acometidos
e podem se manifestar no nascimento ou até mesmo antes dele.

Muito embora esse segmento seja considerado inexpressivo

guantitativamente — o que justifica em parte a invisibilidade da questdo como um

@ Segundo Papalia & Feldman, a diviséo do ciclo de vida em periodos é uma constru¢ao social,
e, nas sociedades industriais ocidentais, a sequéncia geralmente aceita € composta por oito
periodos: pré-natal, infancia (primeira, segunda e terceira), adolescéncia e fase adulta (inicial,

intermediaria e tardia).*>*
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problema publico® —, ele consome boa parte dos gastos em salde com a
populacgdo pediatrica, como sera descrito. Ademais, sua prevaléncia aumenta no
mundo inteiro: permanece, contudo, um desafio inclui-lo na agenda decisoéria ou
politica® da salide do pais.*®

Parte disso pode ser explicada pelo fato de que, em nosso pais, esse
fenbmeno é mais recente, em especial a partir dos anos 1990, quando a
transicdo epidemioldgica se tornou relevante em decorréncia de melhorias das
condicdes socioeconbmicas e, sobretudo, do sucesso de muitas politicas
publicas enderecadas a saude materno-infantil, entre elas os avancos nas
diretrizes clinicas do cuidado no periodo perinatal, o incentivo ao aleitamento
materno, o tratamento precoce de pneumonias e diarreias infecciosas, e 0
sucesso do Programa Nacional de Imunizacdes (PNI).67

Toda essa conjuntura catalisadora propiciou queda substancial na
mortalidade infantil do Brasil, reduzindo em 2/3 a mortalidade de criancas com
menos de 5 anos de idade, de modo que o pais atingiu, antecipadamente, em
2012, a quarta meta dos objetivos do desenvolvimento do milénio (ODM)

definidos em 2000 pelo Programa das Nacfes Unidas para o Desenvolvimento

(PNUD).8

® O problema publico é alguma caréncia ou excesso reconhecido na sociedade, que pode ser
percebido por meio de dados quantitativos, insuficientes por si, mas que levam a exigéncia de
articulacdo pela sociedade com os demais fluxos (as alternativas de politicas e o processo
politico).*

¢ A agenda decis6ria ou politica € um dos trés tipos possiveis de agenda (sistémica ou nao
governamental; institucional ou governamental; e deciséria ou politica) no campo das politicas

publicas e corresponde a lista de problemas que estdo sendo discutidos nas instancias

decisorias.*
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A esse panorama aliaram-se os avanc¢os da biomedicina, da farmacologia,
das técnicas cirurgicas e dos cuidados da terapia intensiva pediatrica e neonatal,
gue permitiram novos e poderosos arsenais terapéuticos na luta pela
sobrevivéncia. O prolongamento da vida nessa clientela, entretanto, em muitos
casos, em funcao de limitagcdes funcionais severas, ocorre acompanhado de
graus variaveis de dependéncia tecnologica. O que significa dizer que, se, por
um lado, tais avancos melhoraram a sobrevida desse grupo, por outro, eles
deixaram significativas implicacdes no campo da saude: geraram outras
necessidades de estrutura, de perfil, de organizacdo dos servicos de atencéo a
saude de criancas e adolescentes e de desafios na formacao de especialistas
envolvidos no seu cuidado.?®

Essa transigcdo epidemioldégica que demarca uma “nova pediatria” foi
vivenciada também por paises da Europa e da América do Norte, embora de
forma distinta e mais precoce.®

No Brasil, essa dinamica assume determinadas particularidades diante das
desigualdades sociais, econdmicas, geograficas que perpassam de forma
marcante o campo da saude, tornando a tematica da saude publica ainda mais
desafiadora. Para Mendes, a situacdo epidemiologica brasileira difere da
transicdo epidemioldgica classica dos paises desenvolvidos e caracteriza-se por
tripla carga de doencas: uma agenda ndo concluida de infec¢des; o desafio das
doencas cronicas (e de seus fatores de riscos); e o forte crescimento das causas
externas.t0

Reconhecemos que o cenario da saude infantil no Brasil € complexo. Os
menores de 18 anos constituem uma grande parcela da populagéo brasileira

(aproximadamente 25%). Mais da metade de todas as criancas e adolescentes
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brasileiros sédo afrodescendentes, e 1/3 dos cerca de 820 mil indigenas do pais
€ composto por criancas. A morbimortalidade do periodo perinatal € responsavel
pela maior parte dos obitos infantis. Até o0 momento, permanecem no ranking as
doencas infecciosas respiratérias e diarreicas, e a desnutricdo ainda é um
problema em grupos mais vulneraveis, como indigenas, quilombolas e
ribeirinhos. Acredita-se que somente em 2030 o Brasil alcancgaré nivel abaixo de
dez mortes para cada mil nascimentos, aceitavel pela Organizacdo Mundial da
Saude (OMS).1!

Igualmente grave é a questao da vulnerabilidade social: segundo o Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em 2017, 23,4 milhdes de criancas
entre 0 e 14 anos de idade viviam na pobreza. Desde 2015, as coberturas
vacinais — que vinham se mantendo em patamares de exceléncia — entraram em
tendéncia de queda com consequente (re-)emergéncia de doencas
consideradas controladas. Em meio a isso, a pandemia por Covid-19 assolou o
pais, e o Brasil desponta internacionalmente com elevado nimero de Obitos
infantis. 113

N&o se pretende com esta discussao desvirtuar a gravidade da conjuntura
atual no pais, mas reiterar que as condi¢cdes cronicas complexas de saude
configuram uma realidade acrescida nesse contexto e que ha forte presenca das
anomalias congénitas na mortalidade infantil: em 1990 ocupavam a quinta
posicdo e em 2015 passaram a figurar como a segunda principal causa de morte
em menores de 5 anos. Essa categoria apresenta taxas de mortalidade
relativamente estaveis ao longo dos anos e ja ocupa o primeiro posto entre as

causas de morte em quase metade dos estados brasileiros.®
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Nesse sentido, em 2015, as condi¢Bes cronicas de saude entraram na
agenda de prioridades da salde da criangca e passaram a constituir 0 eixo
estratégico IV de atuacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da
Crianca (PNAISC), instituida no &mbito do Sistema Unico de Salde (SUS), e o
Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes
Figueira (IFF/Fiocruz) se destacou como importante ator social nessa conquista.
Tal politica publica nacional reconhece como desafio conciliar de forma
equanime numa agenda de compromissos publicos as multiplas necessidades
assistenciais, organizacionais e de pesquisa dessa “nova pediatria”.* Apesar da
disponibilizacdo de documento orientador para implantacdo da PNAISC, a
reconfiguracao dos servi¢cos hospitalares pediatricos e de sua insercao na linha
de cuidado para criancas com CCC ainda enfrenta, entretanto, desafios que se
iniciam pelo hiato nas normativas e diretrizes do SUS.

Quando o foco do cuidado ndo € mais a cura, mas a otimizacédo do estado
de saude e da qualidade de vida, os profissionais de saude envolvidos nessa
dinamica possuem em geral duas frentes de atuacéo: 1>
a) minimizar a severidade dos eventos agudos e das exacerbacdes da
condicao crénica, bem como a dor, o sofrimento e a sobrecarga familiar; e
b) maximizar o status funcional, o desenvolvimento e a cognicdo, o tempo
fora do hospital, em tratamento domiciliar, e o convivio escolar e comunitario.

A reorganizacdo do enfoque no plano terapéutico € essencial e reorienta
todas as diretrizes de cuidados nessa populacédo. Diversos autores apontam a
necessidade de implementar mudancas substanciais no cotidiano desse cuidado

a fim de fornecer atendimento eficaz, eficiente, coordenado e centrado na familia,
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gue melhor atenda as necessidades variadas de tais criancas e de seus nucleos
familiares.1>17.18

As diferentes trajetérias dessas criancas e suas necessidades de saude
particulares implicam, portanto, reconhecer sua salde numa perspectiva mais
ampliada.'®??2 Em consonancia com a Constituicdo Federal Brasileira de 1988,
gue institucionalizou o SUS, inscreveram-se determinantes e condicionantes do
processo saude/doenca, reconhecendo, portanto, que salde ndo se aprimora
somente com atencdo a doenca.?® Logo, as respostas devem ser mais
complexas, para além das acdes curativas (que, alias, sdo incompativeis com a
natureza das condicdes cronicas de saude). As solugcbes devem estar
construidas na perspectiva da organizacédo da producao de servicos de saude
ou de processos de trabalho, com a finalidade de ampliar o objeto de atencéo
em salde.?*

Em um pais como o nosso, com profundas marcas de desigualdade nos
campos social e econdmico, restringir a tematica da complexidade a questfes
médicas pode determinar o fracasso antecipado de uma recém-construida
agenda publica de compromissos com tal segmento.

Hoje em dia qualquer profissional que frequente uma unidade de internacéo
pediatrica estara se deparando com um cenario clinico muito diferente daqueles
de algumas décadas atras, quando as doencas agudas infectocontagiosas e a
desnutricdo proteico-calérica constituiam a maioria absoluta dos casos de
internacéo.?>26

Como médica pediatra com atuacdo hospitalar ha mais de uma década no
IFF/Fiocruz e ex-coordenadora de uma unidade de internagcdo do tipo

enfermaria, corroboro tal juizo: as criancas com CCC deixaram de ser excegao
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para tornar-se o padrdo em muitas unidades de internagéo, e seu cuidado néo é
Obvio - constitui desafio para as equipes de saude envolvidas.

Em suma, historicamente o hospital se configura como um importante I6cus
de cuidado para tais pacientes. Nao raramente nascem, vivem, séo tratados e
morrem nesse ambiente, sem nem sequer ter a oportunidade de convivéncia
comunitaria.?’ Isso ndo significa, contudo, que o cuidado ali produzido foi (ou
esta) planejado para tais criancas a partir de suas necessidades especificas.
Longe disso, a literatura aponta para o fato de que os hospitais sdo considerados
instituicbes complexas no sistema de salude - seja por seu modelo
organizacional, por sua governanga ou ainda por uma suposta autossuficiéncia,
eles ndo apenas protagonizam o processo de fragmentacéo, como séo produtos
desse fato.?®

Assim sendo, o objeto deste estudo é o recorte do cuidado hospitalar na
tematica das condi¢cdes cronicas complexas em pediatria. E a questdo da
pesquisa aqui apresentada foi: o0 que, em seu denominador comum, € relevante
no cuidado hospitalar das criancas com CCC?

Considerando as lacunas em diretrizes e macrodirecionadores para a
organizacdo do componente hospitalar no sistema de saude brasileiro, este
estudo teve como obijetivo definir uma matriz conceitual e identificar um conjunto
de atributos relativos ao cuidado hospitalar das criancas com condi¢cdes cronicas
complexas de saude.

Cabe ressaltar, por fim, que a estruturacdo da dissertacéo dar-se-a da forma
classica (introducéo, justificativa, referencial tedrico, aspectos metodologicos,
resultados, discussdo dos resultados, consideragbes finais, referéncias

bibliograficas, apéndices e anexo).
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O referencial tedrico apresentado a seguir foi construido em trés eixos: (1)
os conceitos e reflexdes sobre as condi¢des cronicas de salde (e a tematica da
complexidade em pediatria) e 0 modelo de cuidado para sua abordagem; (2) o
componente da atencdo hospitalar no sistema de saude, em especial da
assisténcia hospitalar pediatrica numa discussdo em articulagdo com as
portarias e normativas do SUS para o campo do planejamento e organizacao
dos servicos de saude; e, por fim, (3) a qualidade do cuidado e seus conceitos,
dimensdes, abordagens e avaliacéo.

Do ponto de vista da metodologia, o estudo teve carater exploratério e situa-
-se no campo do planejamento e organizacao dos servigos de saude, utilizando
para tal estratégias metodolégicas como a pesquisa bibliografica, a analise
documental e a técnica de grupo nominal. Nos resultados constam a matriz
conceitual e o conjunto elencado de atributos relativos ao cuidado hospitalar das
criancas com CCC. A discussdo dos resultados esta ancorada na producéo
cientifica atual sobre o tema. E, por fim, estdo as consideracdes finais pertinentes

a pesquisa.
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2. Justificativa

E fato que as transicdes demografica e epidemioldgica no campo pediatrico
configuram um fendmeno no mundo inteiro. E sdo responsaveis pela mudanca
do perfil de morbimortalidade infantil, que se caracteriza principalmente pela
ascensao das condic¢des crbnicas de saude na infancia.

Isso posto, quais sdo, entdo, as possiveis implicacdes para a pratica
assistencial pediatrica? Partimos dos pressupostos (1) de que cuidar de criancas
com condicBes cronicas complexas de saude implica reconhecé-las com
necessidades de saude ampliadas, (2) de que a melhoria da qualidade do
cuidado para elas exige mudancas em diversos aspectos da pratica assistencial,
e (3) de que o hospital € um importante |6cus de cuidado para tal grupo de
individuos, pelo simples fato de sua sobrevida estar intimamente relacionada
com os avancos tecnoldgicos da medicina.?®

As transformacdes requeridas, em geral, ndo parecem acompanhadas de um
efetivo planejamento, tampouco da implantacdo de um sistema de saude
integrado e dimensionado para o atendimento dessas “novas” necessidades e
de acordo com as melhores evidéncias disponiveis.

A questdo de aprendizagem dialoga diretamente com essa vertente e
pertence a um campo de conhecimento que carece de monitoramento e de
solucdes baseadas em evidéncias para os novos desafios de cuidar da crianca
com condicéo crénica complexa de saude.’

Reconhecemos os avancos nas diretrizes clinicas do cuidado durante o
periodo perinatal — por exemplo, a portaria que institui a Rede Cegonha no SUS
em 2011; a portaria n® 930 que define as diretrizes e 0s objetivos para a

organizacdo da atencdo ao recém-nascido grave ou potencialmente grave e 0s
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critérios de classificacdo e habilitacdo de leitos de unidade neonatal no ambito
do SUS em 2012, e em 2013 a resolucdo RDC n? 36, que estabelece a¢les para
a seguranca do paciente em servicos de salde — e no cuidado as condi¢cfes
cronicas voltado para a atencao primaria a saude (APS), como as diretrizes para
o cuidado das pessoas com doencas cronicas nas redes de atencao a saude
(RAS) e todas as suas necessarias interfaces com nossa temética, bem como o
esforco da PNAISC em introduzi-la na agenda de compromissos publicos da
satde infantil.14:30-33

Ainda existem, infelizmente, significativas lacunas no Brasil e no mundo, seja
no ambito da prevaléncia das hospitalizacdes de criancas com CCC, em suas
necessidades ampliadas de saude ou mesmo nos padrbes de qualidade que
compdem o cuidado comum a esse grupo.

Os Estados Unidos (EUA), Canadéa e Reino Unido (RU) lideraram a producao
de conhecimento na tematica das CCC em pediatria — 73% por cento da
publicacdo académica mundial sobre o tema pertence aos americanos, e iSso
representa cerca de dez vezes mais que o segundo pais, o Canada.** No Brasil,
a producéo relativa a CCC é timida e bastante pulverizada no amplo campo das
condi¢cBes cronicas de saude. Muitos desses estudos focalizam o cuidado de
patologias especificas, notadamente as doencas renais crénicas, as cardiopatias
congénitas e o cancer. Ainda séo insuficientes as pesquisas e as estratégias
politicas centradas na producéo dos atributos do cuidado em saude com foco
nas necessidades do paciente.®®

A justificativa da pesquisa se ancora, portanto, na exigéncia de ampliar as

investigagbes acerca das necessidades de saude comuns a um grupo de
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criancas e adolescentes (com CCC), sem a centralidade na doenca e em busca
da melhoria do cuidado hospitalar, o que em si representa um diferencial.

Além disso, compreendemos que a pesquisa tem alinhamento institucional,
pois o cenario descrito corrobora a urgéncia de repostas para um tema tao
contemporaneo. Compreendemos, outrossim, que é papel do IFF/Fiocruz gerar
e difundir conhecimento que subsidie discussdes posteriores no campo das
diretrizes clinicas e de qualidade no cuidado as criangas com CCC no Brasil.

A escolha do tema e a construcdo do objeto e das especificidades aqui
apresentados também passam por minha trajetéria. Sou servidora do
IFF/Fiocruz desde 2006. Me considero pediatra de atuacdo hospitalar com
interesses clinico, gerencial e académico pelo cuidado das criangcas com
condicBes conicas complexas de saude.

Nos primeiros cinco anos no Instituto, minhas funcdes foram essencialmente
assistenciais — rotina médica da enfermaria de pediatria e plantonista da unidade
intermediaria. E interessante reconhecer como o cotidiano assistencial foi um
potente disparador do pensamento critico, pois o perfil assistencial das unidades
€ predominantemente composto por criancas com condi¢cdes cronicas de saude,
com longa permanéncia hospitalar e frequentemente dependentes de tecnologia.

Ao longo do tempo, assumi novas funcdes, e elas exigiram outras
competéncias técnicas, especialmente no campo da gestdo, que precisaram ser
desenvolvidas. Tornei-me responsavel por uma unidade que sempre enfrentou
desafios quanto aos macroindicadores assistenciais: as elevadas taxas de
ocupacéo, o prolongado tempo médio de permanéncia, a baixa rotatividade de
leitos, além da sobrecarga de cuidados considerados complexos para uma

enfermaria pediatrica e da sindrome do estresse crénico da equipe.



24

Por conseguinte, sempre foram forgcosas a reflexdo e a inquietude sobre os
desafios do cuidado a essa populacdo caracterizada pelas necessidades de
saude amplas, pela complexidade do trabalho multiprofissional e por seu
turbulento percurso assistencial. Importantes aquisicbes advieram desse
periodo, sobretudo a constatacdo de que a pratica assistencial ndo deve estar
dissociada da produgédo de conhecimento e pesquisa.

Assim, o estudo pretende contribuir como subsidio para o debate futuro sobre
portarias, normativas e politicas publicas direcionadoras no ambito da atencéo
hospitalar de criangas com CCC, uma vez que as lacunas existentes reforcam a
necessidade de requisitos para a qualidade e seguranca que orientem esse

cuidado.
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3. Objetivos

Objetivo geral

Propor um conjunto de atributos necessérios ao cuidado hospitalar das

criangas com condigfes cronicas complexas de saude.

Objetivos especificos

Sistematizar as dimensdes do cuidado hospitalar relevantes para as
criangas com CCC, considerando as particularidades de suas
necessidades de saude.

Identificar os aspectos relevantes do cuidado hospitalar que traduzem

gualidade na assisténcia de criangcas com CCC.
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4. Referencial Teb6rico

4.1. As condig¢des crbnicas complexas de saude em pediatria

“Os tempos mudavam, no devagar depressa dos tempos”

Jodo Guimaraes Rosa, Grande sertdo: veredas

e Terminologias e conceitos

A opcao pela expressao “condi¢cao crénica complexa” de saude, em vez de
outras comumente utilizadas na literatura — doenca crénica pediatrica (DCP) ou
criancas com complexidade médica (do inglés children with medical complexity
(CMC) —, adotada neste estudo para tal grupo decorre do fato de partilhar da
ideia de que nem sempre estaremos diante de uma doenca que exige
tratamento, mas sim de circunstancias na saude das pessoas que exigem
enfrentamentos especificos pelos profissionais de saude, sistemas de saude e
usuarios. E de que a complexidade descrita adiante ndo esta restrita ao campo
da medicina, situando-se antes no amplo campo da saude,® como veremos.

Desde 2003, a OMS acolheu as expressdes “condicdo cronica” e “condi¢cao
aguda” de saude em detrimento das expressfes mais tradicionais “doenca

crbnica ndo transmissivel” e “doencas agudas transmissiveis”.3¢

4 No Brasil, 0 movimento da Reforma Sanitéria teve inicio no contexto da luta contra a ditadura,
no comec¢o da década de 1970. Esse processo teve como marco institucional a 82 Conferéncia
Nacional de Saulde, realizada em 1986. Suas propostas resultaram, finalmente, na
universalidade do direito a sadde. E em 1988, com a promulgacéo da nova carta constitucional,
a busca pela implantacdo do estado de bem-estar social, transformou a saide em direito de
cidadania e deu origem ao processo de criagdo de um sistema publico, universal e

descentralizado de satde.??
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Segundo a OMS, as condig¢des crbnicas de saude “constituem problemas de
saude que requerem gerenciamento continuo por um periodo de varios anos ou
décadas” e, apesar de constituir um grupo vasto e bastante heterogéneo,
“apresentam um ponto em comum: elas persistem e necessitam de um certo
nivel de cuidados permanentes”. Além disso, seu enfrentamento “exige um
sistema que responda a elas de forma proativa, continua e integrada”. Sao,
portanto, condi¢cdes cronicas de saude as doencas crbnicas, as doencas
transmissiveis de curso longo, as condicbes maternas e perinatais, a
manutenc¢do da saude por ciclos de vida, os disturbios mentais de longo prazo,
as deficiéncias fisicas e estruturais continuas.=®

Uma das principais terminologias pediatricas utilizadas na literatura com esse
intuito — descrita em 1998 apds ampla consulta pelo Departamento de Saude
Materno-infantil norte-americano (Maternal and Child Health Bureau) —, a
expressao “criangas com necessidades especiais de saude” (Crianes),
decorrente da nomenclatura em inglés, children with special health care needs
(CSHCN), refere-se a “criangas que tém ou estdo em elevado risco de produzir
disfuncbes fisicas, do desenvolvimento, de comportamento ou mesmo
emocionais e que necessitam de cuidados e servigos de saude especificos”.®’

Em 2001, a Academia Nacional de Medicina dos Estados Unidos — conhecida
como Institute of Medicine (loM) até 2015 — recomendou que a Agéncia de
Pesquisa e Qualidade em Saude (Agency for Health Care Research and Quality
— AHRQ) elencasse as 15 condi¢des prioritarias de saude publica quanto a
ocorréncia de doencas, sua carga e demanda do uso de recursos. As Crianes

foram descritas como uma populacédo prioritaria.s8
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Estima-se que de 15% a 20% das criangas nos EUA tenham necessidades
especiais de saude. E que esse grupo seja responsavel pela maior parte (80%)
dos gastos em saude infantil.®

Por se tratar de um grupo amplo e heterogéneo, muitas pesquisas
subsequentes tiveram o intuito de identificar qual subgrupo especifico exibia
maior vulnerabilidade clinica, necessitando mais, portanto, de utilizacdo dos
servicos e recursos da saude. Foi quando a temética da complexidade precisou
ser inserida no panorama das condicdes cronicas.*®

Existem varias abordagens para identificacdo das criancas com CCC no
cenario pediatrico, cada qual com diferentes especificidade e sensibilidade. S&o
algumas delas: condi¢des crénicas complexas (CCC) de Feudtner, 3M grupos
de risco clinico (clinical risk groups — CRGS), indicadores de condi¢cdes cronicas
(chronic condition indicators — CCI), comprometimento neuroldgico (neurological
impairment — NI), assisténcia tecnoldgica (technology assistance — TA),
algoritmo para pacientes com complexidade médica (patient medical complexity
algorithm — PMCA).*°

A classificacdo de Feudtner, adotada na pesquisa, € uma das principais na
literatura e define, como ja mencionado na introdugéo, essas criancas a partir
das seguintes caracteristicas comuns:?

1. presenca de qualquer doenca, cuja duracdo minima esperada seja de
12 meses (exceto se a morte for o desfecho anterior) e

2. envolvimento de mais de um 6rgao ou sistema, ou apenas um 6rgéao de
forma severa, necessitando acompanhamento especializado e provavelmente

um periodo de internacdo em hospital terciério.
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A classificacdo contribuiu de forma relevante para a tematica, pois enfatizou
trés grandes pilares da discussdo atual acerca da complexidade clinica:
presenca de condicdo cronica, associacdo com comorbidades em graus
variados e utilizagéo recorrente de servigos hospitalares.

Atualmente, com base na Classificacdo Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados a Saude (também conhecida como Classificacdo
Internacional de Doencgas — CID 10), a literatura considera a presenca de 12
categorias de CCC, estando dez relacionadas aos 6rgdos e/ou sistemas
acometidos prioritariamente. S&o elas as condicbes neurologicas e/ou
neuromusculares; respiratérias; cardiovasculares; renais e/ou urolégicas;
gastrointestinais; hematoldgicas e/ou imunologicas; metabdlicas; relacionadas a
anomalias congénitas ou defeitos genéticos; de malignidade; e relacionadas a
prematuridade e ao periodo neonatal. As outras duas categorias (dependéncia
tecnolégica e o6rgdos ou tecidos transplantados) podem ser classificadas
também como subcategorias dos grandes oOrgdos e/ou sistemas afetados

concomitantemente, conforme descrito no Quadro 1, a seguir.4°
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Quadro 1 - Categorias e subcategorias de condi¢cdes cronicas complexas de saude, a partir do CID-10,

Condigdes Neuoldgicas e/ou

Subcategorias

MalformagGes congénitas do sistema
Nervoso

baseadas na tabela original de categorizacéo pelo CID-9CM.

CID-10 Correspondentes
Q00-Q07, G90.1

Retardo mental

F71-F73

Doengas e/ou degeneragdes que
Afetam principalmente o sistema

nervoso

E75.0,E75.1, E75.2, E75.4, F84.2,
G11.1-G11.4, G11.8, G11.9,

G12.0-G12.2, G12.8, G12.9, G31.00,
G31.08, G31.8,G31.80, G31.81, G31.82, G31.88,
G32.8, G93.8,

Neuromusculares G93.9, G94, G91.1, G31.9, G25.3,
G95.1, G95.8, G90.9, 085.1
Paralisia cerebral infantil G80
Epilepsia G40.1,G40.2,G40.3,G40.4,G40.8,
G40.9
Outras desordens do SNC G37.1,G37.2,G37.8,G81,G82,G83,
G93.1, G93.5, R40.2
Oclusdo de artéria cerebral 163.3, 163.5
Distrofias musculares e miopatias | G71, G72
Desordens do movimento G10, G20,G21.0,G21.1, G21.8, G23.0-
(G23.2,623.8,G24.0, G24.8, G25.3-G25.5, G25.8, G25.9,
G80.3
Dispositivos T85.0, T85.1, 798.2
Orgios e tecidos transplantados | NAO SE APLICA
Malformagdes congénitas do aparelho | Q20, Q21-Q24, Q25-Q26, Q28.2,
circulatorio Q28.3,Q28.9
Doengas do endocardio 134.0, 134.8, 136.0, 136.8, 137.0, 137.8
Condi(;c”)es Cardiomiopatias 142,143, 151.5
Transtornos de condugao 144,145, 147, 148, 149.0
Cardiovasculares

Outras arritmias cardiacas

149.1-149.5, 149.8, 149.9, R00.1

Outras condigOes cardioldgicas

127.0,127.1,127.2,127.8,127.9,150.9,
151.7,151.8,163.1, 163.2, 795.1

Dispositivos T82.5,T82.1,T82.0,T82.2, T82.6,
T82.7,745.0,795.0,795.2,795.3,
795.8,795.9

Orgiios e tecidos transplantados T86.2,794.1

Condicdes Respiratérias

Malformagdes congénitas do
aparelho respiratdrio

Q30-Q34, P280

Algumas doengas respiratérias
cronicas

G47.3,127.8,143,184.1,196.1,790.2

Fibrose cistica

E84

Outros dispositivos

195.0,195.8, 743.0, 793.0, 799.0, 299.1

Dispositivos

Orgiios e tecidos transplantados 794.2
Malformagdes congénitas do Q60-Q64
aparelho urinario
Insuficiéncia renal cronica N18
CondicBes Renais e/ou Outras condigdes renais adquiridas | 290.5, Z90.6
Urolégicas DisfungGes cronicas da bexiga G83.4,N31.2,N31.9

793.5,793.6,799.2, 743 5,743 6, 746.6

Orgaos e tecidos transplantados

T86.1, 294.0




Categorias

Condigdes Gastrointestinais

Subcategorias

MalformagGes congénitas do aparelho
digestivo

CID-10 Correspondentes
Q39.0-039.4, 041-Q45
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Cirroseeoutrasdoengascronicas
do figado

K73,K74,K75.4,K760—K763,K765,
K768

Doengas inflamatorias intestinais

K50, K51

Outras doengas do aparelho digestivo

182.0, K55.1, K56.2, K59.3, 798.0, 290.3, 790.4

Condigbes Hematoldgicas e/ou

Imunoldgicas

Dispositivos K94.20, K94.22, K94.23, K94.29,
793.1-793.4,743.1-743.4, 746.5

Orgios e tecidos transplantados 186.4,794.4

Anemias hereditarias D55-D58

Anemias aplasticas

D60-D61, D71

Imunodeficiéncias hereditarias

D80-D89, D72.0, M30.3, M35.9

Disttrbios hemorragicos e da
coagulagdo

D66, D68.2, D69.4

Agranulocitose D70
Sindromes hemofagociticas D76.1-D76.3
Sarcoidose D86

Doenga pelo virus da B20-B24

imunodeficiéncia humana (HIV)

Poliarterite nodosa, afec¢des
correlatas e algumas vasculopatias
necrotizantes

M30.0,M31.0,M31.1,M31.3,M31.4, M31.6

Outras doengas sistémicas do tecido
conjuntivo

M32.1,M33.9,M34.0,M34.1,M34.9

Dispositivos

NAO SE APLICA

Orgaios e tecidos transplantados

NAO SE APLICA

Condicdes Metabdlicas

Distdrbios metabdlicos dos
aminodcidos

£70.0, £70.2, E70.3, E70.8, E70.9,
E71.0-E71.5,€72.0-E72.4,E72.8,E72.9

Distdrbios metabdlicos dos
carboidratos

E74.0-E74.4,E74.8,E74.9

Disturbios metabdlicos dos lipidios

E75,E77.0,E77.1,E78.0-E78 4,
E78.5-E78.9,E88.1, E88.8

Algumas desordens de depdsito

£76.0-E76.3, E85

Outras desordens metabolicas

£79.1, £79.8, E80.4-E80.7, E83.0,
£83.1,E83.3,E83.4,D84.1,E88,H49.8

Outras desordens enddcrinas

£00.9, E23.0,E23.2, £22.2, £23.3, 237,

E24.0,£24.2,£24.3,E24.8, E24.9, E26.8, E25 (E25.0, E25.8, E25.9)

Outras Condicdes Relacionadas
a Anomalias Congénitas ou
Defeitos Genéticos

Dispositivos 746.81,796.41
Orgiios e tecidos transplantados NAO SE APLICA
Anomalias cromossomicas nao Q90-Q99

classificadas em outras partes

Anomalias sseas e/ou das
articulagdes

£34.3,M41.0,M41.2,M41.30,M41.8,M41.9,

M43.30,M96.5,072.2,075.0,Q75.2,Q75.9, Q76.0- Q76.2, Q76.4-Q76.7,

Q77,Q78

Defeitos da parede abdominal e
diafragma

K44.9, Q79.0-Q79.5,Q79.9

Outras malformagdes congénitas

081, 087.1-087 .4, 087.8, 089.7, 089.9, Q99.2
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Subcategorias CID-10 Correspondentes

CondigBes

de Malignidade

Neoplasias C00-C96,D00-D09,D37-D48,085.0
Dispositivos NAO SE APLICA
Orgios e tecidos transplantados 786.0,294.8

Condic6es Relacionadas
a Prematuridade e ao Periodo

Neonatal

Desnutri¢do fetal e crescimento fetal
retardado

P05 (P05.0, P05.1, P05.2, P05.9)

Imaturidade extrema ou recém-
nascido com muito baixo peso

P07.0, P07.2

Algumas hemorragias cerebrais ao
nascimento

P10(P10.0, P10.1,P10.4), P52.4, P52.8

Traumatismo do parto nacolunaena | P11.5
medula espinhal
Algumas asfixias ao nascer P21.0,P21.9

Algumas doengas respiratdrias

P25 (P25.0-P25.3,P25.8), P27 (P27.0, P27.1, P27.8)

Encefalopatia hipoxico-isquémica
do recém-nascido

P91.6

Outras afecgdes

P35.0, P35.1, P25.2, P56.0, P57(P57.0,
P57.8), P61.3, P61.4, P77, P83.2, P91.2

Miscelanea Nao Classificada em
Outra Parte

Dispositivos

T84.0,784.1,T84.4,T84.5,784.6,
T84.7,786.8,T86.9, T87.0, T87.1, T87.2, Y83.1, Y83.3,
799.8

Orgios e tecidos transplantados

T786.8, T86.9

Fonte: Extraido de Menezes et al., 2019, p.40?

E possivel que, ao adotar tais conceitos, cheguemos a interpretacées

restritas sobre as necessidades de saude dessa populacéo, de forma que alguns

autores preferem destacar as dimensbes que compdem seu arcabouco

conceitual.

Cohen et al. propéem quatro eixos, a partir de suas afinidades:*®

1. Ocorréncia de doenca crénica ao longo da vida, muitas vezes incuravel,

tdo grave que possa acometer multiplos 6érgéos e/ou sistemas do corpo.

2. Limitacao significativa na capacidade de desempenhar funcdes corporais

basicas, incluindo (embora ndo apenas) a capacidade de comer, beber, respirar,

andar, conversar etc.
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3. Necessidade de inUmeros prestadores de servigos de saude (por exemplo,
especialistas, terapeutas, enfermeiras domiciliares...) e tratamentos (por
exemplo, varios medicamentos e equipamentos médicos...) para manutencao da
saude.

4. Alto uso de recursos de saude por intermédio de inimeras consultas
ambulatoriais, prescricdo de medicamentos, hospitalizagdes recorrentes e visitas
a rede de emergéncia e cuidados domiciliares continuos.

A expressao “criangas dependente de tecnologia” (CDT) com frequéncia diz
respeito a um subgrupo ainda menor de criangcas com CCC, para o qual a
tecnologia surge no contexto de uma limitacao fisica e da tentativa de compensar
a perda de uma funcédo vital. Diversos dispositivos e/ou equipamentos sao
comumente descritos nas CDT: tragueostomia, gastrostomia, shunt
ventriculoperitoneal, suporte ventilatério nas diversas modalidades (ventilacdo
mecanica — invasiva ou ndo — e oxigenioterapia), cateteres de longa
permanéncia para medicamentos intravenosos de uso continuo, nutricdo
parenteral ou dialise peritoneal, sondas enterais para alimentacdo, entre
outros.#

Até o momento ndo ha consenso sobre qual a melhor definicdo ou ainda qual
abordagem identifica de forma mais completa a criangca com CCC. Acredita-se,
todavia, que a abordagem contemporanea ideal deva ser aguela que captura os
guatro dominios da complexidade clinica (condi¢do crénica severa, limitacédo
funcional, elevada utilizacdo de recursos da salde e de prestadores de servicos).
As criancas que se enquadram nesses atributos sao aquelas que necessitam de

uma reforma do sistema de salde e de intensa coordenacéo do cuidado.*?
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Quais sao, afinal, as particularidades das necessidades de saude? E quais
devem ser valorizadas na formulacdo de diretrizes voltadas para o
enfrentamento desse problema publico? Uma forte critica em relacdo aos
algoritmos utilizados atualmente para identificagcdo da presenca de CCC diz
respeito ao fato de eles enfatizarem excessivamente os diagnosticos médicos
em detrimento de outros contribuintes-chave da complexidade — como a saude
mental, a dindmica familiar, a alfabetizacdo sanitéria,® a pobreza e demais
determinantes sociais da saude.*3

Coadunamos com Campos?* quando afirma que, nessa perspectiva,
“atender a necessidades de saude significa tomar como objeto do processo de
trabalho as necessidades dos individuos das diferentes classes sociais, que
habitam um determinado territorio, e encaminhar a politica publica de saude na
direcdo do direito universal” (p.609).

Além das dimensfes - fisica e emocional — tradicionalmente relevantes no
conceito de saude e bem-estar de uma populacdo, devemos, portanto,
considerar outros aspectos nha mensuragao da saude das criancas com CCC,
como, por exemplo, o impacto no desempenho fisico e na saude mental das
familias cuidadoras, a integracdo sociocomunitaria dessa populacdo e o0s
determinantes sociais da saude — condicdo econémica, moradia, educacao e
redes de apoio — que se tornam particularmente importantes.1943-45

Um importante eixo do cuidado da crianga com CCC é o cuidado centrado
na familia (CCF) pautado numa construcdo crescente de autonomia. Nao se trata

de um conceito simples, e sua aplicacdo pratica € ainda mais desafiadora. Para

¢ Uma definicdo abrangente considera a alfabetizacdo sanitaria a capacidade de tomar decisdes
maduras sobre a salde nos contextos da vida cotidiana, nos espac¢os do domicilio, do sistema
de atencdo a salde, do local de trabalho e da arena politica.*®
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a Academia Americana de Pediatria (AAP), ele é baseado numa prética
colaborativa entre pacientes, familias, e profissionais de saude que abrange
diversos aspectos do cuidado: a assisténcia clinica direta, o planejamento do
cuidado, a avaliacdo da assisténcia a saude, e participacdo nas acdes de
educacéo e pesquisa.*®

Sao principios dos servicos ou programas centrados na familia: (a)
reconhecimento da familia como constante na vida da crianca, (b) envolvimento
da familia nas decisdes e nos cuidados, (c) corresponsabilizagdo com os pais,
permitindo o compartilhamento continuo, com os pais, de informacéo imparcial
e completa sobre o cuidado do filho, (d) reconhecimento das forcas da familia, e
respeito por sua individualidade e maneira de cuidar, (e) flexibilidade nas
politicas organizacionais, procedimentos e praticas locais para que 0S Servicos
possam ser adaptados as necessidades, as crencas e aos valores culturais de
cada crianca e familia, (f) apoio formal e informal para a crianca e a familia
durante cada fase da vida da crianca. Em suma, o respeito pelas criancas
individualmente e por suas familias sdo fundamentais para a ideia do cuidado
centrado na familia.46-48

De acordo com Mendes, a mudanca de atencéo dirigida ao individuo para
atencdo centrada na familia € apenas uma de varias transformacdes que
necessitam ser incorporadas a um modelo especifico de atencdo as condicfes
cronicas de saude.*®

A familia é elemento crucial para o desenvolvimento infantil sobretudo nessa
parcela de criancas, cuja saude € indissociavel de seu nucleo familiar, o qual,
por sua vez, também possui particularidades consequentes a carga imposta pela

condicdo de saude. N&o se pretende com esta discussdo desconsiderar a
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individualidade da crianga — reconhecemos, alids, que existem por vezes
tensdes entre as partes —, mas reforcar a ideia de que a dimensé&o familiar tem
centralidade no cuidado de criangcas com CCC.

Alguns estudos demonstram que aproximadamente metade dos pais das
criancas com CCC relata um membro da familia que abandona o trabalho para
cuidar da crianca, 0 que contribui para que com o0 passar do tempo ocorra o
empobrecimento relativo. Pais de criangcas com paralisia cerebral tém mais
problemas fisicos cronicos, incluindo dores nas costas, enxaquecas e Ulceras
estomacais/intestinais, e maior sofrimento geral em relagdo a outros pais.
Cuidadores de criancas dependentes de tecnologia experimentam mais
ansiedade, raiva, culpa, frustacdo, dificuldade de concentracdo, tristeza,
isolamento social, privagcdo do sono e depressdo quando comparados com 0s
pais de criancas saudaveis.>0-%*

Diversos estudos apontam que as criancas com CCC estdo mais propensas
as iniquidades em saude: correm mais risco de receber assisténcia médica
inadequada, de ter dificuldade no acesso a servicos de saude essenciais, de ser
hospitalizadas e, uma vez internadas, de ser admitidas em unidades de terapia
intensiva, de permanecer mais tempo no hospital, de sofrer mais eventos
adversos e, por conseguinte, de vir a 6bito. E nesse sentido que parte dos
autores argumenta ser a condicdo crénica de saude um determinante primario

de salde.29:5556

e Estimativas de ocorréncia
Era de esperar que os primeiros estudos sobre as particularidades das

criangcas com condi¢cdes cronicas de saude fossem descritos no cenario



37

hospitalar, certamente pelo fato de sua sobrevida estar intimamente relacionada
com os avancos tecnoldgicos da medicina.?®

Nos Estados Unidos e Canada, estima-se que as criancas com CCC
representem entre 0,4% e 5% da populacéo pediatrica (dependendo da definicdo
conceitual mais ou menos abrangente adotada), sendo, entretanto, responsaveis
por 30% dos gastos com a saude infantil e 55% dos gastos hospitalares
pediatricos. Isso ancora fortemente a justificativa desse segmento como um
problema em saude publica.'5’

Diversos estudos apontam para 0 aumento da prevaléncia das internacdes
hospitalares em criangcas com CCC, pari passu a diminuicdo por condicbes
agudas em criancas higidas e por agudizacdes de condi¢bes cronicas nao
complexas, como a asma brénquica. Provavelmente esse fendmeno se deve néo
somente ao aumento da prevaléncia em si dessas criangas, mas sobretudo a
forma equivocada de enfrentamento das condi¢cdes crénicas complexas de
saude pelos profissionais e especialmente pela organizacdo dos sistemas de
saude.>3857

Alguns estudiosos sugerem que aproximadamente 20% das reinternacoes
nesse segmento sao consideradas preveniveis pela atencao primaria, domiciliar
ou ambulatorial. E, por conseguinte, a prevaléncia das reinterna¢cdes com menos
de 30 dias é frequentemente utilizada como parametro na qualidade do cuidado
as criangas com CCC.5%8-60

Estimou-se que, nos EUA, em 2006, 10% de todas as admissdes
hospitalares e, em 2009, quase 20% das admissfes em hospitais

exclusivamente pediatricos referiram-se a criancas com complexidade clinica.®
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Acredita-se que as criangas com CCC sejam responséaveis por 30% a 40%
dos gastos com a saude infantil nos EUA, dos quais 80% dizem respeito a
despesas hospitalares. O restante dos gastos é distribuido entre cuidados
domiciliares de enfermagem (6-11%), visitas a prestadores de servigos (6-10%),
medicamentos (3-4%) e servicos de emergéncia (menos de 1%).6

No Brasil, segundo a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD),
em 2008, 9,1% das criancas de 0 a 5 anos; 9,7% de 6 a 13 anos, e 11% dos
adolescentes de 14 a 19 anos tém alguma doencga cronica. Foram investigados
apenas 12 problemas crdnicos de saude, o que pode subestimar esse percentual
e a significancia desses dados para a saude publica brasileira.5?

N&o existem coletas periodicas desses dados em nosso pais sobre a
prevaléncia estimada de criancas com necessidades especiais de saude,
tampouco sobre aquelas com condi¢cfes crénicas complexas. Estudos isolados,
entretanto, tentam suprir essa demanda por estimativas. Em um deles, de 2019,
as taxas de hospitalizacéo por doencas cronicas em criangas menores de 5 anos
se mostram estaveis ao longo do periodo de 2010 a 2015, variando de 10,8% a
11,2% no Brasil com algumas diferencas regionais. Os disturbios respiratérios
foram os mais prevalentes, dando destague a asma (como principal motivo de
internacéo).%?

Em outro estudo a incidéncia de internacdo em hospitais publicos por
condicBes crbnicas, no Brasil, foi 331 para 100.000 crianc¢as e adolescentes, com
estimativa de 240.000 criancas e adolescentes hospitalizados em 2013.
Doencas do sistema respiratdrio, neoplasias e doencas do sistema nervoso

foram as trés causas mais comuns para essas internagdes, cuja duracdo média
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foi de seis dias, com porcentagem de procedimentos de alta complexidade de
13,5% e taxa de mortalidade de 1,3%.53

Em geral, as principais causas de hospitalizacdo de criangas com CCC séo
as doencas infecciosas agudas comuns, entre elas infeccbes respiratorias e
gastrointestinais; exacerbacgdes da condigao cronica principal (crises convulsivas
em paciente epiléticos e agudizacbes respiratérias da fibrose cistica, por
exemplo); necessidade de procedimentos cirargicos de médio e grande porte;
defeitos nos  dispositivos  tecnolégicos e  distarbios  alimentares
(vomitos/dificuldade para se alimentar).%*

As categorias neurolégicas e/ou neuromusculares, respiratorias,
cardiovasculares e anomalias congénitas ou defeitos genéticos despontam como
aquelas mais frequentes no cenario da internacdo hospitalar com variacdes
especificas locais. Merece destaque a subcategoria neurologica paralisia
cerebral infantil com grave comprometimento neurolégico — cabendo lembrar que
o advento da gastrostomia transformou a sobrevida desses pacientes — que, em
alguns estudos, representou quase 1/3 das admissGes hospitalares nos

pacientes com CCC.%

e A gestdo do cuidado na abordagem das condi¢cBes crdnicas
complexas de saude

Diante da complexidade do carater particular das necessidades descritas até

aqui e, por conseguinte, do trabalho em saude imposto, faz-se imperativa uma

breve discussédo sobre o cuidado em saude. Diversos autores dedicam-se ao

tema, e destaco afirmacao daqueles que, me parece, melhor traduzem o cuidado

em saude, Cecilio e Merhy:®®



40

O cuidado € somatério de um grande numero de pequenos
cuidados parciais que vao se complementando, de maneira mais
OU menos consciente e negociada, entre os varios cuidadores
que circulam e produzem a vida do hospital. Assim, uma
complexa trama de atos, de procedimentos, de fluxos, de rotinas,
de saberes, num processo dialético de complementacao, mas
também de disputa, vdo compondo o que entendemos como

cuidado em saude (p.2).

E possivel, portanto, a partir desse entendimento, afirmar que o cuidado (ato)
em saude (incluindo o hospitalar) ndo esta posto e selado. Ele € a sintese de um
processo em constante construcao, pois se da na intersecao de diversas praticas
e de multiplos atores. Esse conjunto de decisdes é bastante complexo e deve
tentar ser o mais adequado possivel as necessidades de cada paciente.5¢

Dessa forma, surgem trés principios entrelagcados a natureza complexa do
cuidado: a coordenacdo, a integralidade e a continuidade. Diante de um
somatério intenso de decisdes € preciso apostar numa dada coordenacédo (no
sentido de organizacéo e articulacdo) do cuidado. Quais decisdes tomar, quando
e como sao atividades cotidianas no trabalho em saldde, nem sempre pensadas,
organizadas e priorizadas com um intuito claro. Diversos estudos apontam que
0s servicos praticantes de acbes de coordenacdo do cuidado tém melhorias
comprovadas na qualidade do atendimento prestado. A coordenacéo, portanto,
€ considerada atributo importante do cuidado — porque sua auséncia inviabiliza
o alcance de outros fatores igualmente relevantes, como integralidade, acesso e
continuidade."-70

Para Aleluia et al., a coordenacéo do cuidado foi definida®’
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COmO um processo que visa integrar acdes e servigos de saude
no mesmo ou em diferentes niveis de atencdo, em que distintos
profissionais utilizam mecanismos e instrumentos especificos
para planejar a assisténcia, definir fluxos, trocar informagdes
sobre usuarios e seu processo assistencial, referenciar,
contrarreferenciar e monitorar pacientes com diferentes
necessidades de saude, a fim de facilitar a prestacéo do cuidado

continuo e integral, em local e tempo oportunos (p.1846).

Ainda na perspectiva de considerar as diferentes necessidades de saude e
no seu sentido mais amplo (ou seja, além do campo biolégico ou da centralidade
na oferta ou na demanda de ac¢des nos servicos de saude), ao se falar em
cuidado evoca-se também o principio da integralidade, aqui entendido como
principio do SUS' - ou seja, uma assisténcia a salde que transcenda a pratica
curativa, contemplando o individuo em todos o0s niveis de atencdo e
considerando o sujeito inserido em um contexto social, familiar e cultural —, mas
também a partir da provocacao de Cecilio e Merhy sobre a dualidade do carater
integral na atencdo hospitalar. H4 uma concepc¢éo de integralidade que deve
nortear a producdo do cuidado no hospital a partir das praticas e saberes ali
exercidos (a integralidade no hospital), assim como outra que perpassa o papel
do hospital numa perspectiva de integralidade mais sistémica (a partir do hospital

no sistema de saude).®®

f S&o considerados também principios do SUS, a partir da Constituicio de 1988, a
universalizagdo (a saude como um direito de cidadania de todas as pessoas, cabendo ao Estado
assegura-lo) e a equidade (considerando que as pessoas ndo sdo iguais e, por isso, tém
necessidades distintas, significa, portanto, tratar desigualmente os desiguais, investindo mais
onde a caréncia é maior).?®
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Esta ultima j& dialoga com o principio seguinte, da continuidade do cuidado.
Nesse caso, entendendo que além de uma dada coordena¢do do cuidado é
igualmente necessario assegurar a sua ndo interrupcdo, dentro do
estabelecimento ou a partir dele.’*

Segundo Haggerty (apud CUNHA), isso se pode dar por meio da
continuidade da transferéncia de informacdo para subsidiar decisbes com
relacéo ao tratamento do paciente (continuidade informacional) ou por meio da
continuidade com multiplos provedores para a conducao do caso, em especial
de condicbes crbnicas e complexas (continuidade gerencial), ou ainda da
continuidade relacional quando a relacdo terapéutica entre paciente e um ou
mais provedores ao longo do tempo se deteriora. Quando, apesar de toda a
complexidade do sistema de saude, a continuidade do cuidado existe, os
servicos sdo ofertados de forma complementar e em tempo oportuno.’*

Todos os principios descritos aqui ja sdo bem estabelecidos no ambito da
APS, mas 0 que aqui se advoga € que também sejam norteadores de um cuidado
hospitalar de qualidade para criangas com CCC, visto participarem do conceito
ampliado de saude que permeia a constru¢do do SUS. Para a AAP, o conceito
de coordenacédo do cuidado refere-se ao processo que vincula as criangcas com
necessidades especiais de salude e suas familias aos servicos de saude em um
esforco coordenado para maximizar seu potencial e fornecer um cuidado de
gualidade.”

Para Cecilio’®, a gestdo do cuidado é a sintese de miltiplos cuidados
ofertados a partir de tecnologias em saude, de acordo com as necessidades
singulares de cada pessoa, em cada momento da vida, objetivando bem-estar,

seguranca e autonomia. Ela opera em multiplas dimensdes que sédo inseparaveis
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e apresentam especificidade que pode ser conhecida para fins de reflexao,
pesquisa e intervengdo. Sao elas: individual, familiar, profissional,
organizacional, sistémica e societaria. A dimenséo individual € a mais nuclear e
diz respeito aos desafios do autocuidado e da autonomia. A dimensao familiar
perpassa os desafios que envolvem a participacdo da familia na dindmica do
cuidado. A dimensdo profissional estd no campo das relacdes entre o0s
profissionais de salude e os usuérios. A dimens&o organizacional refere-se a
dindmica dos servicos de saude e seus processos organizacionais. A dimensao
sistémica esta no campo relagdes formais, regulares e regulamentadas entre 0os
servicos de saude compondo linhas de cuidado. E, por fim, a dimensé&o
societaria, mais ampla de todas, trata do encontro entre a sociedade civil e o
Estado na perspectiva da formulacéo de direitos e politicas publicas de satde.”

Para Grabois, a gestdo do cuidado tem foco tanto em uma unidade como na
trajetéria do usuario/paciente. E ofertda-lo com qualidade ndo é pratica
espontanea, ha que combinar o saber e a intengdo com um modelo de atencéo
voltado para necessidades e riscos dos pacientes.®

Logo, introduzimos a discussédo sobre os modelos de atencdo a saude.
Sobre isso, destacamos a robusta producdo de Mendes, que compreende 0s
modelos de atencdo como sistemas l6gicos que organizam o funcionamento das
RAS, articulando, de forma singular, as relacdes entre os componentes da rede
e as intervencdes sanitarias.*® Os modelos de atencdo a salde séo

considerados o terceiro elemento constitutivo? das RAS.10

& Os outros dois elementos fundamentais séo: uma populacdo e as regides de saude; e uma

estrutura operacional.*®
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A légica da abordagem para as condicdes agudas de saude deve ser
diferente daquela elaborada para as condi¢des cronicas. As especificidades do
modelo de atencdo aguda concentram-se na necessidade de identificar, no mais
curto prazo possivel, os sinais de gravidade clinica e ancoram-se no sistema de
triagem e de classificacao de risco. Sua organizacdo deve atender as condicbes
agudas e, também, aos eventos agudos decorrentes de agudizacbes das
condi¢cBes cronicas. A importancia dessa observacdo resulta do fato de ela
reforcar a relevancia da articulagcdo em rede dos estabelecimentos de saude,
mas sobretudo da conexdo que organiza 0S servigcos, ou seja, ainda que uma
pessoa possua alguma condicéo crénica de saude, em determinado momento
ela se beneficiara, pontualmente, da logica de atendimento para as condi¢des
agudas.*

Para as condicbes cronicas, Mendes defende um modelo diferente e
adaptado ao sistema publico de saude brasileiro, 0 modelo de atencdo as
condi¢Bes crbénicas (MACC), que esta amarrado a trés outros amplamente

implantados e avaliados em diversos paises: o0 modelo de atencdo crbnica
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(CCM)," o modelo da piramide de risco (MPR)' e o modelo de determinacéo
social da salde,’ de Dahlgren e Whitehead.*®

Qual a razao, porém, para as adaptacdes nos modelos descritos, visto que
foram implementados e avaliados de forma positiva em diversos paises? A
necessidade de adequacao as exigéncias de um sistema de atencdo a saude

publico e universal como o SUS X

h O modelo de atengdo cronica ou chronic care model (CCM) foi desenvolvido, aperfeicoado e
implementado nos Estados Unidos como resposta as situacdes de salde de alta prevaléncia de
condig¢Bes crbnicas e da faléncia dos sistemas fragmentados para enfrentar essas condi¢gbes. O
CCM compde-se de seis elementos, subdivididos em dois grandes campos: o sistema de atencéo
a salde e a comunidade. Esses elementos apresentam inter-relagbes que permitem desenvolver
usuarios informados e ativos, e equipe de salide preparada e proativa, sendo, portanto, capazes
de produzir melhores resultados sanitarios e funcionais para a populagdo.*

'O modelo da piramide de riscos (MPR), conhecido também como modelo da Kaiser Permanente
(KP), uma operadora de planos de saude dos Estados Unido, transcendeu a organizacdo que o
criou e tem sido utilizado, crescentemente, em paises como Australia, Canad4, Dinamarca, EUA,
Nova Zelandia e Reino Unido. Se constitui na estratificacdo dos riscos da populagdo o que, por
sua vez, define as estratégias de intervencdo em autocuidado e em cuidado profissional.*®

I Das diferentes propostas de modelos de determinacéo social da salde, a Comissdo Nacional
sobre Determinantes Sociais da Saude escolheu o modelo de Dahlgren e Whitehead para ser
utilizado no Brasil, por sua simplicidade, facil compreensao por varios tipos de publico e pela
clara visualizacdo gréfica dos diversos determinantes sociais da satide.®

kO SUS baseia-se no principio da satide como um direito do cidaddo e um dever do Estado.?3
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O MACC pode ser aplicado a diferentes espagos sociais, desde a atencao
priméria & saude até as organiza¢des hospitalares. Sob a influéncia do MPR, a
populacdo atendida é estratificada em subpopulagbes por niveis de riscos: sem
risco, fatores de risco ligados a comportamentos e estilo de vida, condi¢cdo
cronica simples, condi¢éo crénica complexa e condi¢ao crénica muito complexa.
Para cada qual h4 uma proposta de intervencdo em saude, na qual se definem
as acOes e praticas das equipes de salude em consonédncia com 0S
determinantes sociais da saude: intervengBes promocionais, preventivas e de

gestéo da clinica (Figura 1).

SUBPOPULAGAO COMCONDIGAO e N
CRONICA MUITO COMPLEXA
DETERMINANTES
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RISCO BIOPSICOLOGICO
= - - ESTABELECIDO
SUBPOPULAGAQ COM CONDICAO _ NIVEL3: )
CRONICA SIMPLES E/OU COM el GESTAO DA COND RELAGAO )
FATOR DE RISCO BIOPSICOLOGICO DE SAUDE AUTOCUIDADO/ATENGAO
PROFISSIONAL

SUBPOPULA(;;\O COM FATORES DETERMINANTES SOCIAIS
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TOTAL

MODELO DA PIRAMIDE MODELO DE ATENGAO MODELO DA DETERMINAGAO

DE RISCOS CRONICA SOCIAL DA SAUDE

FONTE: MENDES*

Figura 1 — Intervenc¢des promocionais, preventivas e de gestdo da clinica.

(Extraida de Mendes, 2012, p.246) *°

O MACC ira operar de acordo com a complexidade acionando intervencdes
diferenciadas. Os niveis 1 e 2 de risco ndo possuem condicdo de saude
estabelecida, e neles as intervencfes sdo essencialmente de promocédo e

prevencado da saude.



47

A partir do nivel 3 (quando ha um fator de risco biopsicossocial ou uma
condicdo cronica simples de salde estabelecida) as acdes séao
predominantemente clinicas e operadas por tecnologias de gestédo da clinica. As
criangcas com CCC constituem o topo da piramide — os grupos de risco 4
(condicéao crénica complexa) e 5 (condi¢éo cronica muito complexa, catastrofica)
do MACC - e demandam tecnologias especificas da gestéo da clinica.*

A gestdo da clinica tem origem em dois movimentos: 0 managed care ou
atencao gerenciada, nos Estados Unidos; e a clinical governance ou governanca
clinica, que se estabeleceu no Servico Nacional de Saude (NHS) do Reino
Unido.*

Seu conceito é polissémico e evoca muitas dimensdes, entre elas os pilares
da qualidade como seguranca, eficiéncia, efetividade, equidade. Ela deve utilizar
tecnologias (leves, leve-duras e duras'), combinando seu uso de acordo com as
necessidades dos pacientes. Existe, portanto, um certo grau de subjetividade e
variabilidade de enfoques que agrega complexidade a gestéo clinica.®74

A definicdo de Mendes prevé essa possibilidade:*°
a gestao da clinica pode ser conceituada como um conjunto de
tecnologias de microgestao da clinica, construido com base em
evidéncias cientificas e destinado a prover uma atencdo a satde
de qualidade: centrada nas pessoas; efetiva, estruturada com

base em evidéncias cientificas; segura; eficiente, provida com

' Essa classificacdo é de Merhy. A leve refere-se as tecnologias das relagdes — do tipo produgdo
de vinculo, autonomizac¢éo, acolhimento, gestdo. A leve-dura diz respeito aos saberes bem
estruturados, que operam no processo de trabalho em saude, como a clinica médica. A dura
refere-se aos equipamentos tecnolégicos do tipo maquinas, normas e estruturas

organizacionais.*5®
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custos 6timos; oportuna; equitativa e ofertada de forma

humanizada (p. 367).

Em geral cinco tipos de tecnologia podem ser acionados: diretrizes clinicas;
gestédo da condi¢cdo de saude; gestdo de caso; auditoria clinica e lista de espera.

Cabe enfatizar neste estudo apenas aquelas tecnologias operacionais nos
estratos com condi¢Bes cronicas e complexas de saude (4 e 5) e séo elas: a
gestdo da condicdo de saude e a gestdo de caso.

A gestdo da condicdo de saude é utilizada por meio do balangco entre o
autocuidado apoiado™ e uma intervencdo do cuidado profissional de acéo
cooperativa (entre generalistas e especialistas) — quanto maior for a
complexidade da condi¢cdo, maior sera o nivel de intervencao.

A nomenclatura tem origem, em 1993, nos Estados Unidos com a expressao
gerenciamento de doencas (disease management) e ao longo dos anos
incorpora de tal forma o conceito ampliado de saude, que atualmente € definido
por Mendes como?*®

0 processo de gerenciamento de um fator de risco biopsicolégico
ou de uma determinada condi¢do de salde estabelecida, por
meio de um conjunto de intervengdes gerenciais, educacionais
e no cuidado, com o objetivo de alcancar bons resultados
clinicos e de reduzir os riscos para profissionais e usuarios,

contribuindo para a melhoria da eficiéncia e da qualidade da

atencao a saude (p. 383).

™ No autocuidado apoiado o foco principal esta em ajudar as pessoas para que se tornem

agentes produtores sociais de sua salide.*®
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O plano de cuidado € o grande cerne da gestdo da condicdo de saude. Ele
serd 0 mediador entre as melhores praticas baseadas na melhor evidéncia
cientifica disponivel e as particularidades daquele sujeito. Ele deve ser voltado
para o usuario, elaborado em conjunto com a equipe multidisciplinar e com metas
a cumprir ao longo de um periodo determinado. Tal tecnologia é ativada nos
niveis 3, 4 e 5 de risco.

A gestdo de casos (case management) € o recurso utilizado no nivel 5 de
risco e trata-se de um processo cooperativo que se desenvolve entre um
profissional (gestor de caso) ou uma pequena equipe multiprofissional, uma
pessoa portadora de condicdo de saude muito complexa e sua rede de suporte
social, com o objetivo de planejar, monitorar e avaliar opcdes de cuidados e de
coordenacao da atencéo a saude. Existem evidéncias na literatura que apontam
para bons resultados sanitarios e econémicos desse tipo de intervencéo.*®

E importante ressaltar ainda que o MACC tem seu escopo nos ambitos
macro (politicas), meso (organizacao de saude e comunidade) e micro (relagédo
equipe de saude/usuario). O sucesso da implantacdo do MACC exige
intervencdes articuladas nos trés planos, cujos limites de atuagcdo nem sempre

sdo tao precisos e, por vezes, se sobrepdem.

4.2. A Atencao Hospitalar

“O passado nao reconhece seu lugar: esta sempre presente”

Mario Quintana

e O passado e o0 presente da atencao hospitalar
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Apesar de todas as mudangas nos sistemas de saude e as indagacfes
acerca do seu papel, o hospital persiste com determinado protagonismo na
atencdo a saude, uma vez que: 1) segue como local que concentra 0s saberes
e as tecnologias mais especializados; 2) concentra 0s gastos nacionais em
saude; e 3) simbolicamente representa o lécus da medicina moderna, pois
concentra a maior parte dos nascimentos, a assisténcia em situacbes mais
graves e a maioria dos 6bitos.”

Nem sempre foi assim, entretanto. E o conhecimento acerca de seu historico
ajuda a compreender como hoje, apesar de moderno e especializado, ainda
conserva parte de aspectos de seu passado.

Na ldade Média, o hospital mantinha estreita relacdo com o trabalho
caritativo (quase sempre religioso), como a ideia de um local para morrer e de
abrigo para os doentes, apartando-os da populagcdo sadia. Era, portanto, um
local de assisténcia social e de separagéo e exclusdo.’®

O hospital ndo era entdo uma instituicdo médica, e a medicina nao incluia
uma pratica hospitalar. E, assim independentes, permaneceram até meados do
século XVIII. Segundo Foucault, essa transformacéo, liderada pelos hospitais
militares, se deveu a dois grandes marcos. O primeiro diz respeito a necessidade
de reorganizacédo institucional motivada por questbes econbémicas — 0 preco
atribuido ao individuo, sobretudo aos soldados - e pelo desejo de evitar a
propagacado das epidemias — o que propiciou uma intervengao disciplinar
naquele espaco tradicionalmente desorganizado.’®

O segundo marco se refere ao deslocamento da intervencdo médica: o
médico deixa de atuar essencialmente na crise, reconhece outras possibilidades

no processo saude/doenca e passa a intervir sobre o meio, posto que a doenca
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era considerada um fenbmeno natural e consequente aquilo que circundava o
homem - o ar, a agua, os alimentos, a temperatura, a luminosidade...”®

Com a imposicdo das necessidades econdmicas e sociais vigentes, 0
hospital do tipo morredouro e para higiene social conceitualmente deixa de
existir, e surge aquele que é um meio de intervencdo e de cura de doentes,
especificamente concebido e organizado com essa finalidade. E o médico passa
a ser o principal responsavel por sua organizacdo e seu controle. O hospital
torna-se entdo um instrumento do saber e da pratica médica terapéutico-
curativa, investigativa e de relacdes de poder.”®

O século XIX é marcado pelo significativo progresso cientifico e tecnoldgico
em diversas areas, sobretudo, na biomedicina. E 0s avangos concomitantes na
medicina permitem reconhecer as doengas como resultado de lesbes organicas
(modelo biomédico). Se antes o foco da medicina estava voltado para o meio,
voltava-se agora para o corpo do individuo. A pratica médica passava a estar
intimamente relacionada com a pratica hospitalar, dado que a observacao clinica
continua era condicdo essencial para aprendizado, intervencéo e tratamento. 76

Do ponto de vista do financiamento, de estrutura fisica e da disposicéo
espacial, os hospitais comecam a ser financiados pelo Estado (e ndo mais por
instituicdes religiosas e particulares de caridade), vinculam-se a universidades e
institutos de pesquisa; suas dependéncias vado se modernizando e obedecendo
aos padrdes arquitetdnicos especificos para uma ambiéncia que proporcionasse
menores taxas de mortalidade e morbidade; e, por fim, se estabelecem cada vez
mais préximo dos grandes centros urbanos.’>®

O século XX é marcado pela explosao da oferta de estabelecimentos e leitos

hospitalares. E consolida-se a imagem do hospital como um polo tecnoldgico,
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com inumeras possibilidades terapéuticas e de exceléncia da pratica médica,
onde as pessoas, uma vez doentes, desejam ser tratadas. Consolida-se de tal
forma, que ele se torna o centro dos sistemas de saude.

Esse processo de atencdo, cujo vértice o hospital ocupa e no qual exerce
destaque e hierarquia, € denominado modelo hospitalocéntrico. As préticas
hospitalares e curativas prevaleceram e estruturaram boa parte dos sistemas de
saude, em especial no Brasil. E se por um lado avancos extraordinarios foram
possiveis, por outro verificou-se enorme crescimento dos custos assistenciais.

Em paralelo, o direito a saude atribuido a todo cidadao é reconhecido, e uma
série de estratégias para a garantia do acesso universal a saude é desenvolvida
como parte de politicas sociais. No Brasil, a 82 Conferéncia Nacional de Saude,
em 1986, consagrou essa concepc¢ao ampliada de saude, cujos principios seriam
incorporados a ConstituicAo de 1988. Acentuaram-se dessa forma a
preocupacdo econdmica e 0 consequente controle de gastos na saude,
sobretudo os relativos aos hospitais.?®

Em 2000, segundo a OMS, as instituicGes hospitalares do século XXI7*

sdo caracterizadas como instituicbes complexas, com a
presenca de diversos pontos de atencao, voltadas para o manejo
de eventos agudos com incorporacdo tecnoldgica compativel

com sua atuacao, eficientes, eficazes, dotadas de ambiéncia
fisica adequada a suas funcdes e acolhedora para seus usuarios
(p. 3).
Essas instituicdes sofreram fortes criticas ao modelo organizacional do
cuidado prestado, uma vez que ndo atendiam as novas necessidades de ordem

demografica e epidemioldgica da populagéo, pois o crescente envelhecimento
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populacional trouxe novos padrdes de morte, morbidade, invalidez e, portanto,
consumo dos servicos de salide.”’8

Outro principio entdo se estabelece, o de que o hospital € um local
potencialmente iatrogénico. Ja ndo era desejavel que o paciente permanecesse
mais tempo do que o estritamente necesséario. Parte dos procedimentos
exclusivamente hospitalares passaram a ser realizados em outros cenarios
(gracas as novas tecnologias, aos avancgos cirdrgicos e estratégias de cuidado
menos invasivas e mais coordenadas), e surgiram o0s hospitais-dia, a
desospitalizagdo como processo para assegurar a internacdo domiciliar, as
cirurgias ambulatoriais e os centros de reabilitacéo.

Observa-se, portanto, que o pais percorreu ao longo das ultimas décadas
um trajeto com transformacgdes epidemioldgica e na estrutura de financiamento
hospitalar que passaram a exigir um modelo de cuidado mais eficiente e
sustentavel, o que, por sua vez, passou a demandar uma reforma do sistema de
saude em que se discutam a integracdo entre 0s servicos e a redefinicdo do

papel dos hospitais a partir de novos arranjos para o cuidado em saude. %8

e As implicacbes para o campo do planejamento e organizacdo dos
servigcos em saude
O contrario de improviso, o planejamento sempre esteve presente na
historia. Tendo suas bases ancoradas na economia, a partir do advento do
capitalismo torna-se um campo disciplinar. Planejar é racionalizar. Para alcancar
um objetivo, coordena-se um conjunto de acdes, considerando a insuficiéncia de

recursos.8!
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A area de planejamento trata dos processos de formulagéo de politicas, dos
modos de organizagdo das praticas (programacdo), das formas de gestao
(operacionalizacéo) e avaliacao de planos e programas de acgéao.

A programacdo em salde é uma etapa do planejamento. E a parte
operacional do plano que se pretende pér em acdo. Trata-se de elemento
importante do planejamento, uma vez que dialoga com a organizacdo, a
distribuicdo territorial e a quantificacdo dos procedimentos e servigos, as
propostas assistenciais anunciadas pelas politicas publicas, normas e leis que
resultam das decisbes governamentais. O planejamento, portanto, atua como
uma ligacdo entre as politicas de saude e o conjunto de servicos e
estabelecimentos que produzira a atencdo em satde. 8182

Desde o século XIX, a saude publica sempre esteve amparada por politicas
e programas de intervencdo que expressavam alguma acdo planejada,
inicialmente descritos como ac¢des que exigiam a forca e estavam no campo da
policia sanitaria e das grandes campanhas para conter doencas
infectocontagiosas (entre 1880 e 1930); depois, acdes de carater mais educativo
no campo medico-sanitario, utilizando-se do convencimento da populacéo sobre
as vantagens coletivas e individuais do saneamento basico e de praticas vacinais
até 1960.82 Planejar o que, para quem e com guem, no entanto, sempre foi a
guestao.

S6 em 1965 a programacdo em saude surge como etapa do planejamento
vinculada ao método Cendes/Opas, um planejamento normativo que consistia
em privilegiar acdes de saude para tratar pacientes e prevenir 0 maior nimero
de mortes (magnitude), pelo menor custo, naquele grupo populacional que traria

maior impacto a outros setores (transcendéncia). Os danos a saude traduzidos
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pelas taxas de mortalidade foram o ponto de partida para o dimensionamento
dos procedimentos e servicos a ofertar. Apesar de diversos méritos, o método
tinha limitacdes de dificil sustentabilidade por muito tempo no campo da saude,
uma vez que ndo considerava a morbidade, tampouco a condi¢cdo social. Foi
qualificado como essencialmente tecnocratico — suas acdes eram parte de um
plano que ndo se ateve a insergdo no cotidiano dos servigos — e recebeu muitas
criticas diante do contexto discursivo da época, que ganhava forca pelo aspecto
social e pelo desenvolvimento integrado.8!83

Nos anos 1970, a definicdo das prioridades em saude supde a utilizacéo
simultanea de critérios operacionais técnicos e politicos. E um periodo de
transicdo em que o planejamento normativo (tecnocratico) cede lugar
progressivamente a um planejamento estratégico, mais consolidado a partir das
décadas de 1980 e 1990.8183

As trés vertentes de enfoque estratégico que sao entdo consolidadas - o
planejamento estratégico-situacional (PES), de Carlos Matus; o pensamento
estratégico de Mario Testa com a planificacdo econdmico-social global; e o
Saude Para Todos (SPT) representado por Chorny, Trujillo e Barrenechea -
rompem com a postura normativa que desconsidera a complexidade das
guestdes politicas e sociais.?

O PES apoia-se na teoria da situacdo, da producdo social e da acéo
interativa. Propde um modelo de planejamento criativo, flexivel e interativo que
compreende varios sujeitos sociais dentro de uma situacdo problematica, todos
entrelacados com varias versbes sobre o problema e, portanto, com varios

desfechos possiveis.8!
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E interessante observar como o campo do planejamento e programac&o da
saude infantil operou durante muitas décadas com a logica do planejamento
normativo salientando ac6es no ambito da salde materno-infantil — o Programa
Nacional de Saude Materno-Infantil (PSMI) e o Programa de Assisténcia Integral
a Saude da Mulher e da Crianca (PAISMC), criados em 1975 e 1983,
respectivamente, sdo exemplos disso. As acbes estavam voltadas para o
binbmio mae-filho no periodo neonatal. A salde das mulheres ndo gravidas e
das criancas mais velhas, especialmente apds a primeira infancia, estava
relegada a segundo plano.®*

As repercussoOes dessa logica podem ser observadas até os dias atuais, uma
vez que as areas da saude da gestante e do recém-nato possuem um conjunto
de documentos com portarias, normas, resolugdes e manuais muito mais robusto
do que a atencéo pediatrica, o que em ultima analise dificulta a programacéo em
salde para esse segmento.8+8°

Em 1984, o PAISMC deu lugar a dois programas especificos, um para a
saude da mulher e outro para a saude da crianca, que funcionavam de forma
integrada: Programa de Assisténcia Integral a Saude da Mulher (PAISM) e
Programa de Assisténcia Integral a Salde da Criancga (PAISC).8

Felizmente o PAISC rompe com essa logica vigente do binbmio mae-filho.
Ele surge em consonancia com as a¢des do planejamento normativo da época,
ou seja, as acdes coletivas foram planejadas priorizando 0s recursos para 0s
agravos que na época representavam maior risco a vida das crianc¢as, sobretudo
na faixa etaria de 0 a 5 anos. As acdes abrangiam acompanhamento do
crescimento e desenvolvimento; incentivo ao aleitamento materno; controle das

doencas diarreicas e das infec¢fes respiratorias agudas (IRAS); e imunizacao.
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Ao longo dos 30 anos subsequentes, a estratégia de enfrentamento as
adversidades nas condi¢fes de saude da populacéo infantil, especificamente no
gue se refere a sua sobrevivéncia, foi a regra. Sem davida alguma é fundamental
reconhecer os meéritos desse programa, que se traduzem por diminuicdo
significativa da mortalidade infantil. Esse planejamento, entretanto, torna-se
insuficiente para contemplar as reais necessidades de salude da populacdo
infantil.

Em 2015, a PNAISC reconfigura as acdes de planejamento, uma vez que
nao € mais aceitavel pensar apenas em sobrevivéncia e crescimento da criancga,
carecendo incluir acdes de vigilancia e de promocdo para garantia do pleno
desenvolvimento, em especial na primeira infancia.#

Sao sete 0s seus eixos estratégicos de atuacao, e as condi¢des cronicas de
saude passam a constituir a agenda publica de prioridades da saude infantil. Elas
configuram o eixo estratégico IV da politica, que considera serem 0s principais
desafios para seu enfrentamento: o tratamento especifico de suas patologias e
de puericultura na atencéo basica e de integracdo entre esta e 0S servigos
especializados; o planejamento de acdes entre profissionais de saude e
familiares; os percursos terapéuticos; a pactuacéo entre os pontos de atencao
das RAS; a sobrecarga familiar/encargo social/violéncia e negligéncia.*

Assinala algumas iniciativas pontuais e diretrizes ja adotadas pelo Ministério
da Saude (MS) como a Diretriz de Atencao Integral a Saude Auditiva Neonatal,
as diretrizes de organizacdo da prevencdo e do tratamento do sobrepeso e
obesidade, o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) para Doenca
Celiaca, 0 PCDT voltado para a alergia a proteina do leite de vaca e a elaboracéo

— em desenvolvimento pelo MS — de uma linha de cuidado para atencéo integral
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a criangcas com cardiopatias congénitas. Com excecdo dos referentes as
cardiopatias congénitas, essas diretrizes para o planejamento e programacao da
saude infantil ndo contemplam as criangas com CCC.

Ainda assim, a PNAISC representa um marco para as criangas com
condicdes cronicas, embora seja considerada uma conquista timida no campo
da programacdo em saude, uma vez que pontua, mas nao apresenta proposta
concreta de atuacao frente a essa questéao.

Destacamos dois significativos marcos politicos no ambito do SUS para a
atencdo hospitalar: a Politica Nacional de Humanizacdo (PNH), em 2003,
reconfigurando o cotidiano das praticas de atencao e gestao nos diversos pontos
de atencdo, e a Politica Nacional de Atencédo Hospitalar (PNHOSP), em 2013,
estabelecendo diretrizes para a organizacdo do componente hospitalar na RAS
— ambas embasam as transformacdes necessarias na atencao hospitalar, néo
especificam a¢bes do campo pediatrico, mas, por outro lado, ndo o descartam
do debate.8687

As discussdes acerca da humanizacéo da medicina culminaram na proposta
de atencdo a saude centrada no paciente. A prestacdo do cuidado tem por
objetivo, agora, entender as necessidades e os desejos do paciente, sem se
restringir somente a doenca, o que a PNHOSP esclarece quando define que os
hospitais®

sdo instituicio complexas, com densidade tecnoldgica
especifica, de carater multiprofissional e interdisciplinar,
responsavel pela assisténcia aos usuérios com condicdes
agudas ou cronicas, que apresentem potencial de instabilizacdo

e de complicacbes de seu estado de saude, exigindo-se

assisténcia continua em regime de internagdo e acdes que
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abrangem a promocdo da saude, a preven¢do de agravos, 0

diagnéstico, o tratamento e a reabilitacédo (art.39).

Segundo ela, os hospitais constituem-se em espacos, além do compromisso
assistencial, de educacéao, de formacéo de recursos humanos, de pesquisa e de
avaliacdo de tecnologias em saude para a RAS. Assume 0s conceitos de apoio
matricial, clinica ampliada, gestéo da clinica, horizontalizacdo do cuidado, plano
terapéutico, linhas de cuidado, protocolos clinicos e outros como de
aplicabilidade hospitalar. E algumas de suas diretrizes sdo a continuidade do
cuidado, a centralidade no cuidado ao paciente, a humanizacao e a garantia da
qualidade e seguranca do paciente.®®

A assisténcia hospitalar pediatrica, entretanto, esta menos orientada por
portarias, decretos, leis, resolu¢cdes, normas técnicas, diferentemente do campo
perinatal e neonatal, que dispde de detalhamento de parametros assistenciais e
requisitos técnicos orientadores do planejamento e avaliagdo nessa area.30:31.88

Existem também portarias e resolucdes especificas para habilitacdo dos
leitos de terapia intensiva pediatrica.®® Com relacdo ao ambiente de internacéo
pediatrica em enfermarias, entretanto, ndo existem parametros e requisitos
técnicos que subsidiem a programacao do cuidado nesse espaco. A portaria que
mais dialoga com essa discussdo € a MS/GM n¢ 2.261, de 23 de novembro de
2005, que aprova o regulamento estabelecedor das diretrizes de instalacéo e
funcionamento de brinquedotecas nas unidades de saude que oferecam
atendimento pediatrico em regime de internagdo.*

Nesse sentido, alias, a PNHOSP reforca ao final:8
O direito de criancas e adolescentes de brincar sera assegurado,

assim como o direito de estudar, que serd implementado de
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acordo com o estabelecido pela Secretaria de Educacgéo
Estadual, Distrital e Municipal em articulagdo com gestor de

salde local (Eixo da Assisténcia Hospitalar, paragrafo

anico).

N&do se trata de desvalorizar a importancia do brincar na internagéo
hospitalar, tampouco o direito de estudar, mas de reconhecer que esse paragrafo

€ insuficiente para o planejamento e organizacao dos servicos pediatricos.

e Desafios para a atencéo hospitalar

Romper com a légica vertical e hierarquica do modelo hospitalocéntrico para
um modelo poliarquico (em que nao ha niveis hierarquicos entre os pontos de
atencdo a saude, mas antes se conservam as diferencas de densidade
tecnoldgica entre eles), possibilitando uma visao sistémica da rede de saude,
permanece como desafio atual.%t%?

A despeito de todos os avangos aqui ja descritos, a atencao hospitalar ainda
caminha de acordo com outra l6gica e enfrenta uma série de barreiras de varias
dimensdes e de dificil transposicédo, dentre as quais destacamos as de ordem
cognitiva e tecnoldgica.%

As questBes cognitivas dizem respeito a formacdo dos profissionais de
saude, em especial a médica, que nao favorece a pratica da coordenacdo do
cuidado. A superespecializacdo é encorajada, tornando-se um atrativo para os
estudantes.®> A préatica clinica de especialidades focais corrobora a
fragmentacdo do cuidado e reforga os hospitais como indutores do fendmeno da

fragmentacdo dos sistemas universais de satde.?®
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Por outro lado, as especialidades que trabalham as competéncias, as
habilidades e os valores necesséarios a conducdo do cuidado transversal sdo
aquelas consideradas multifocais, nas quais se inserem a pediatria e a medicina
hospitalar, entre outras. Esta Ultima se configura como de carater generalista,
responsavel pelo cuidado integral e horizontal dos pacientes durante o processo
de internacéo, especialmente aqueles complexos, que necessitam de articulagao
multiprofissional intensa. Os resultados dessa préatica sdo incontestaveis na
gualidade e seguranca do cuidado aos pacientes com condi¢des cronicas
complexas de salde.®?

As barreiras tecnologicas sdo da ordem do compartilhamento amplo das
informacdes de saude. Aquele conhecimento antes restrito a alguns profissionais
ou servicos de saude esta hoje ao alcance de todos. E os profissionais devem
ter dominio sobre esse conteudo, bem como a respeito das ferramentas
necessarias para sua difusdo. O fluxo unidirecional ou bidirecional das
informacdes no obsoleto sistema de referéncia e contrarreferéncia ndo atende
mais ao que se entende por coordenacéao do cuidado, coordenacéo colaborativa
e autocuidado. O hospital deve ampliar o campo de atuacdo, compartilhar
informacfes de saude antes restritas a esse ambiente, a fim de qualificar as
acdes em salide e reconfigurar sua atuacdo no cuidado dos pacientes cronicos. %

Ao ndo reconhecer que as necessidades de salude de seus usuarios ndo se
iniciam ali, tampouco se encerram na alta, o hospital contribui mais uma vez para
0 protagonismo quanto ao fendmeno da fragmentacéo dos sistemas universais
de saude. De acordo com Beltrammi & Reis, 0s hospitais sdo, portanto, ao

mesmo tempo produto e protagonistas da fragmentacdo do cuidado.?®
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E essencial compreender que a atencao hospitalar deve dialogar com a
integralidade do cuidado ndo apenas quando exige transformacgdes na atencao
intra-hospitalar, mas também quando contribui para um modelo de cuidado
continuo, que acompanha o paciente além da alta hospitalar, nos diversos niveis
de atencdo — priméaria e domiciliar, redes de reabilitacdo e de servicos
ambulatoriais especializados, e diagnésticos — sem esquecer a questao
relacionada a temporalidade da vida: criancas com CCC, quando sobrevivem,
transformam-se em adultos com CCC, e a transi¢éo do cuidado de adolescentes
para servicos especializados de adultos é tema frequente na literatura
cientifica.®%93

O planejamento dos servigcos em saude, e isso inclui os hospitais, deve ter
um novo enfoque, uma vez que ja ndo pode permanecer restrito as doencas ou
ainda sujeito exclusivamente a livre demanda de servico em ponto Unico de
atencao isolado da rede, devendo adequar-se a perspectiva das necessidades
de saude do usuario e a compreensao de seu cotidiano, o que hoje se denomina
uma agenda voltada para o cuidado centrado no paciente,3>80.92

Nesse sentido, se estabelece a necessidade de construcdo dessa agenda
para a pesquisa e o planejamento em saude, que dialoga de forma oportuna com

a tematica das condi¢cfes cronicas complexas na infancia.

4.3. Qualidade do Cuidado

“Somos o que fazemos, mas somos, principalmente,

0 que fazemos para mudar o que somos”

Eduardo Galeano


https://www.pensador.com/autor/eduardo_galeano/
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e Conceitos, atributos, dimensdes e abordagens

N&o existe consenso universal sobre a definicdo de qualidade no que se
refere ao cuidado em saude. O conceito de qualidade do cuidado é amplo e
multidimensional, se transformou ao longo do tempo e incorporou novas
dimensfes a medida que novos aspectos se tornavam relevantes, a partir de
determinados problemas de uma conjuntura especifica (Quadro 2).%4%

No sentido mais restrito, o conceito de qualidade ja foi sinbnimo de qualidade
técnico-assistencial. Ainda assim, segundo Donabedian, autor seminal no tema,
até mesmo esse atributo, tradicional e essencialmente quantitativo, possuia duas
subdimensdes igualmente importantes: a técnica, que envolve a aplicacdo de
conhecimento cientifico e do recurso tecnolégico no tempo certo, e a
interpessoal, que envolve a relacdo entre médico e pacientes.® Havia, portanto,
nesse momento, uma centralidade na atencédo meédica. Ele definiu na época a
qualidade do cuidado como “o tipo de cuidado do qual se supde maximizar o
bem-estar do paciente, apds considerar o balanco entre os ganhos e as perdas

esperados em todas as etapas do cuidado”® (p.6).

Quadro 2 - Ampliacédo das dimensdes da qualidade do cuidado.

Brook et al. | Donabedian Holland Donabedian Aday et al. | IOM 2001
1977 1980 1983 1990 1993
Long 1985
Componente | Qualidade Eficiéncia Eficiéncia Eficiéncia | Eficiéncia
tecnico tecnico- - Efetividade Efetividade | Efetividade
cientifica Efetividade
Processo Equidade Equidade | Equidade
diagnéstico /:CGSSIbllldade Eficacia Centralidade
Processo disponibilidade Relagéo no paciente
terapéutico médico/paciente Seguranga
Relagbes
“Arte” do interpessoais Otimizacao Oportunidade
cuidado N
Continuidade Aceitabilidade
Acessibilidade




64

Interacéo
médico e
paciente

Amenidades
Conformidade
com as
preferéncias
dos pacientes

Legitimidade

Fonte: extraido de Martins, 2014, p.29 %

Mais tarde, em 1990, esse mesmo autor reconsiderou a qualidade do

cuidado numa perspectiva ainda mais ampliada, englobando os famosos sete

atributos (ou dimensdes), também conhecidos como “os sete pilares” da

qualidade - eficacia, efetividade, eficiéncia, otimizacdo, aceitabilidade,

legitimidade e equidade — que, diante de tamanha importancia no cenario da

qualidade, merecem destaque no Quadro 3, a seguir.%’

Quadro 3 - Definicdo dos sete pilares segundo Donabedian (1990)

Pilares ou dimensdes da qualidade

Definicéo

Eficacia

Diz respeito a capacidade de determinada
intervengdo produzir impacto potencial em uma
situagdo ideal. Ou a capacidade da ciéncia e
tecnologia empregadas no cuidado de trazer
melhorias a salde, quando wusadas em

circunstancias mais favoraveis

Efetividade

Grau de melhoria na satde alcancado de fato. E a
relac@o entre o impacto real (pratica cotidiana) de
um servigco ou programa em funcionamento e o
impacto potencial em uma situacéo ideal (estudos

de eficacia)

Eficiéncia

Capacidade de diminuir 0s custos sem
comprometer o nivel atingivel de melhora da saude.
E a relacdo entre o impacto real de um servico ou
programa em funcionamento e seu custo

Otimizacéo

Balanco entre melhorias na salde e custos
envolvidos para o alcance dessas melhorias. O
processo de aumentar beneficios pode ser

desproporcional aos custos acrescidos
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Conformidade aos desejos, expectativas e valores
dos pacientes e membros de suas familias
(depende da efetividade, eficiéncia e otimizagéo,
Aceitabilidade além da acessibilidade, relagdo médico/paciente e

amenidade do cuidado)

Conformidade com as preferéncias sociais

expressas nos principios éticos, valores, normas,

Legitimidade
leis e regulacéo
Conformidade a principios que determinam o que é
justo e legitimo na distribuicdo equanime — ou seja,
sem distin¢gBes, discriminacBes ou preferéncias -
Equidade

de cuidado e concessdo de beneficios aos

membros da populagéo

Fonte: extraido de Martins, 2014, p.32 %

Esses atributos foram extremamente importantes, posto que contribuiram
para a ampliacéo da discussao.

Nessa evolucao, Blumenthal considera que uma das definicbes mais
importantes e comumente utilizadas na literatura € a proposta pelo Instituto de
Medicina (loM), em 2001, pois incorpora importantes dimensfes como a
centralidade no paciente, a oportunidade/resposta e, sobretudo, a seguranca do
paciente (pela primeira vez mencionada), todas amplamente aceitas e
reconhecidas até os dias atuais. O conceito de qualidade do cuidado do oM
incorpora, portanto, seis atributos: as trés dimensdes supracitadas acrescidas de
equidade, eficiéncia e efetividade, todas complementares e trabalhando
juntas.98.°

O IoM define qualidade do cuidado como “o grau com que os servigos de
saude, voltados para cuidar de pacientes individuais ou de populacées,
aumentam a chance de produzir os resultados desejados e séo consistentes com

o conhecimento profissional atual”.®®
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O conceito de segurancga do paciente consiste em |Ihe evitar danos e lesbes
decorrentes do cuidado que tem como objetivo o ajudar. Alguns autores
defendem a questdo da seguranga como um constructo em si independente da
qualidade ou mesmo a incluindo como uma dimensdo, tamanha € sua
importancia na assisténcia a saude.®*%>°° Para este estudo, basta compreender
gue a questdo da qualidade do cuidado é indissociavel da seguranca do
paciente.

A oportunidade refere-se a reducdo do tempo de espera e de atrasos
potencialmente danosos tanto para quem recebe como para quem presta o
cuidado. E o cuidado centrado no paciente € definido pelo loM como o cuidado
respeitoso e responsivo as preferéncias, necessidades e aos valores individuais
dos pacientes, assegurando que esses valores orientem todas as decisdes
clinicas.%99

A Join Commission for Accreditation of Healthcare Organizations (JCAHO)
acrescenta a dimensdo da continuidade do tratamento, que consiste na
preocupacao com a fluéncia do percurso assistencial e a troca de informacéo
entre os diferentes pontos de atencéo.

O mesmo relatério “Crossing the quality chasm: a new health system for the
21st century”, elaborado em 2001 pelo oM, que reconhece os seis atributos da
gualidade, assume também a necessidade de redesenhar o sistema de saude
para essa logica. Faz ainda recomendacfes para tal e identifica que para a
melhoria da qualidade ha necessidade de mudanca em quatro niveis
hierarquicos do sistema de saude: o mais nuclear como sendo a experiéncia do
paciente e da comunidade, seguido dos microssistemas de cuidado (aqui

definido como pequenos sistemas de trabalho em que o cuidado ao paciente
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acontece), as organizacdes de saude e, por fim, e mais abrangente, o sistema
de saude.®

Mais importante do que explicar cada um dos niveis e suas adaptacdes para
a realidade do sistema de saude brasileiro é introduzir a ideia de melhoria da
qualidade (como distinta da qualidade),'®® para a qual também ndo existe
definicao Unica. De forma geral, pode-se afirmar que se trata de uma abordagem
sistematica (um método, com ferramentas especificas) utilizada para modificar o
cuidado para melhor.100.101

A melhoria de qualidade no cuidado de saude, portanto, traduz-se em
mudangas que produzem, direta ou indiretamente, os melhores resultados de
saude, incorporando elementos técnicos passiveis de certo grau de
padronizacdo, mas, principalmente, interacdes pessoais fortemente imbricadas
no contexto em que estdo inseridas.'*

A ideia de padrdo de qualidade parte desta questdo: o que 0s servicos de
saude devem ofertar para que sejam avaliados positivamente por profissionais,
gerentes e pacientes? E, mais, qual o calculo adequado entre a padronizacao e
a customizacdo do cuidado? Essa € uma preocupacdo essencial nas
intervencdes que propdem a melhoria do cuidado com foco nos pacientes, nos

profissionais e nas institui¢oes.

e A avaliacdo em saude e a avaliacado da qualidade

Os preceitos da qualidade permeiam de forma irrefutavel todos os tipos de
avaliacdo. E, embora muito fundamentada e discutida desde o inicio da evolucao
da avaliagdo em saude, é a partir dos anos 1990 que a qualidade assume

destaque na agenda das politicas publicas. Pressupfe-se que o julgamento
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positivo sobre uma pratica em saude indique qualidade, mas, assim como a
avaliacdo, a qualidade também é termo polissémico do ponto de vista conceitual
e metodoldgico.%

O campo da avaliagdo em saude apresenta uma diversidade de vertentes
tedricas e de abordagens metodoldgicas, bem como de atributos ou
componentes. Pode-se, contudo, considerar, em linhas gerais, que a avaliagéo
consiste em um julgamento (quanti ou qualitativo) de valor sobre um determinado
objeto - aqui considerado uma pratica de saude.'®> De acordo com Silva, a
concepcado mais abrangente de campo de atuacdo da avaliacdo, tal como
advogada por Bourdieu, é de que as praticas sociais,” entre as quais estao as
praticas de saude, sdo também objetos passiveis de avaliacdo, além dos
projetos, programas, servicos e politicas de salide.'%

A tematica da avaliacdo ganha relevancia com a constatacdo da alta
variabilidade das praticas assistenciais, as quais por sua vez tém relacdo com
as necessidades de saude e sdo capazes de modificar uma dada situacéo, a
partir de suas caracteristicas e seus efeitos.1%?

O espectro da avaliacdo é amplo e varia desde um balanco das praticas
cotidianas até a pesquisa propriamente dita. A pesquisa avaliativa corresponde
ao julgamento desse objeto, ou das caracteristicas dessa pratica, a partir da
formulacdo de uma pergunta ainda néo respondida na literatura especializada,
mediante um conjunto de procedimentos cientificos capaz de fornecer

informacdes legitimas, produzindo subsidios que permitam gerar a¢éo.'

" O conceito de praticas sociais usado é aquele desenvolvido por Bourdieu, segundo o qual, as
praticas sociais séo a relagao entre uma situacao e um habitus. De acordo com esse autor, 0
habitus € um sistema de disposi¢Ges, modos de perceber, de sentir, de fazer, de pensar, que

nos leva a agir de determinada forma em uma circunstancia dada.%®
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Outra questao que merece destaque na delimitacdo do objeto a ser avaliado
€ a classificacdo da dimensao ou nivel de realidade que se deseja estudar: (1)
acOes (de promocdo, de prevencao, de cura que sdo desenvolvidas no nivel
individual); (2) servicos (com nivel maior de complexidade das acdes para
desenvolver atividades, por exemplo, um servico pediatrico); (3)
estabelecimentos (unidades sanitarias mais complexas, como hospitais e
centros de saude) e sistemas (municipal, estadual, federal — o nivel mais
complexo de organizacéo das praticas). Evidentemente, a avaliacdo de politicas,
programas e projetos, em geral, atravessa todos os niveis descritos.10%103

E interessante observar que os pilares da qualidade sdo sempre aspectos
centrais na avaliacdo em saude. Donabedian considera quatro niveis de
organizacao do cuidado passiveis de avaliagdo: a) o profissional individual; b)
diversos profissionais; ¢) uma equipe organizada; d) plano, instituicdo e sistema.
A depender do nivel estabelecido com o objeto dar-se-a a escolha metodoldgico-
tedrica.1%

Héa que considerar ainda os aspectos relacionados as caracteristicas ou aos
atributos dessas praticas e/ou servicos a avaliar. E neles que se encontram a
maior diversidade terminoldgica e polissemia conceitual. Os principais atributos
passiveis de avaliacdo sdo: (1) cobertura, acessibilidade, equidade e efetividade,
relacionadas com a disponibilidade e distribuicdo social dos recursos; (2)
impacto, eficacia e efetividade, relacionados com o efeito das acgdes; (3)
eficiéncia, relacionada aos custos e produtividade das ac¢des; (4) qualidade
técnico-cientifica, relacionada com adequacdo das acdes ao conhecimento

técnico vigente; (5) direcionalidade e consisténcia (adequacéo das acdes aos
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problemas de saude vigentes, como parte de acbes de planejamento
estratégico) e (6) satisfacdo do usuario.03

A classificacdo mais classica da abordagem das avaliagbes em saude foi
descrita por Donabedian em estrutura-processos-resultados. A estrutura diz
respeito aos recursos disponiveis (humanos, materiais e organizacionais); o
processo é o cuidado em si, tudo que esta no campo da relacdo
profissional/usuario; e os resultados sdo os efeitos, as mudancas, desejaveis ou
nao, decorrentes de uma agao.

A estratégia de pesquisa a ser adotada levara em consideracao a delimitacao
do foco e de construcdo do objeto da avaliagdo, por exemplo: a avaliacdo de
cobertura demanda pesquisas quantitativas do tipo inquérito; as avaliacdes de
implantacdo necessitam de andlises historicas e entrevistas em profundidade; ja
os estudos de desenvolvimento de nova tecnologia para intervencao ou
avaliacdo precisam dar destaque as questdes tedricas e sintese de
conhecimento.

Por fim, vale enfatizar as geracfes da pesquisa avaliativa. Em 1989, a historia
da avaliacao foi distribuida por dois autores, Guba e Lincoln, em quatro
geracbes. A primeira geracdo (até 1930) se limitava aos problemas da
guantificacdo, quase estritamente relacionados a epidemiologia. Na segunda
geracao (até 1950), os avaliadores comecavam a descrever programas, analisar
pontos fracos e fortes, e as recomendacfes para sua implantacdo. Na terceira
geracdo, até final dos anos 1980, predominava o papel de julgamento das
avaliacdes, muito influenciado pelos padrées de qualidade vigentes. O debate
sobre a qualidade do cuidado referia-se principalmente a dimensao técnico-

profissional, e, nesse sentido, surgiram a auditoria clinica, a acreditacdo
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profissional, os guidelines e, depois, a certificagédo de qualidade e a acreditacao
institucional com visdo mais gerencial da qualidade.'%

A avaliacdo de quarta geracdo, que possui pressupostos dos paradigmas
construtivista e participativo, ndo apenas introduz o carater da negociacao na
dindmica do processo como faz dele o fio condutor de todas as fases do
processo avaliativo. A dimensdo da satisfacdo do usuario a respeito de sua
experiéncia quanto a sua condicdo de saude e de seu itinerario terapéutico
adquire importancia no processo da avaliacdo em saude. Até entdo o campo da
avaliacdo estava muito marcado pelos preceitos positivistas de ordem
guantitativa, o que gerava critica (1) por desconsiderar o contexto em que o
objeto estava inserido; (2) pelo fato de o julgamento ser feito por apenas um ator
envolvido no processo; e (3) por parecer, em diversos momentos, uma
ferramenta gerencial burocréatica.0®

A avaliacdo de quarta geracdo se destaca por propor a construcdo de
consenso em torno do objeto de avaliacéo, tornando-se, portanto, inclusiva e
participativa. Ela pode acionar uma série de metodologias qualitativas que
auxiliam no processo compreensivo, e quantas mais forem mobilizadas, mais
robusta sera a pesquisa.l®

H& ainda o que alguns autores defendem como a emergéncia da quinta
geracdo da avaliacdo, com ampliacdo da participacdo para a sociedade civil e
compromisso além da melhoria das politicas publicas, voltada sobretudo para
ajudar grupos sociais a compreender melhor seus problemas e modifica-los a
seu favor. O avaliador assume posicdo pedagoégica e mediadora.%

Apesar da diversidade conceitual e terminoldgica, da pluralidade

metodolégica e da multiplicidade de questdes consideradas, as trés premissas
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tedrico-metodoldgicas que norteiam a proposta de avaliacdo da qualidade séo:
1) a avaliacdo é uma atividade de pesquisa, portanto, deve-se ter atencao as
guestbes metodoldgicas. Ela pode e deve se situar nos campos quantitativo e/ou
qualitativo, dependendo de quais aspectos demandam andlise naquele
momento; 2) a necessidade de aumentar seu valor de uso no ambito dos
processos de tomada de decisdes — ndao se deve avaliar simplesmente por
curiosidade académica ou intelectual, mas em busca de um sentido utilitario e
pratico de seus resultados; e 3) o reconhecimento de incluir distintos pontos de
vista e grupos de interesses no processo avaliativo — aqui se destaca a
contribuicho da avaliacgio de quarta geracdo, conferindo enfoque
multidimensional a avalicdo: pacientes, organizacdes e associacfes que 0S
representam, profissionais, gestores, administradores, todos que de certa forma
deveriam ser integrados para especificar a qualidade de um servigo.1%6-108
Nesse sentido, € preciso propor uma metodologia pluralista e correlacional
da qualidade, na qual ndo haja predominancia de um ponto de vista sobre outro,
mas sim uma interface entre essas perspectivas — o que se considera um desafio

atual.

5. Materiais e Métodos

5.1.Desenho do estudo

Trata-se de pesquisa de carater exploratorio, no campo do planejamento e
organizacao dos servicos de saude — atencao hospitalar pediatrica —, que buscou
combinar a opinido de especialistas com a melhor evidéncia cientifica disponivel

utilizando-se para isso mais de uma estratégia metodoldgica.
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Segundo Gil, a pesquisa exploratéria tem como objetivo principal o
aprimoramento de ideias ou a descoberta de intuicbes. Com planejamento
bastante flexivel, ela possibilita consideracfes dos mais variados aspectos e
costuma envolver (a) levantamento bibliogréafico, (b) entrevistas com pessoas
gue tém experiéncia com o objeto estudado, e (c) analise de exemplos que

“ilustrem” a situag&o.1®

5.2.As etapas da pesquisa e as estratégias utilizadas

Primeira etapa da pesquisa: elaborar a matriz conceitual preliminar com as dimensdes e as

subdimens@es do cuidado hospitalar para crian¢cas com CCC

Pesquisa bibliogréfica Anélise documental

NS

Segunda etapa da pesquisa: submeter a matriz preliminar ao grupo de especialistas

Técnica de grupo nominal

NS

Terceira etapa da pesquisa: elaboracdo do conjunto de atributos do cuidado hospitalar

Analise e processamento das informacdes

Figura 2 — Etapas da pesquisa e as respectivas estratégias utilizadas.

A PRIMEIRA ETAPA consistiu na realizacdo de pesquisa bibliogréfica e
analise documental. O conjunto dessas informac¢des possibilitou a construcéo de
matriz preliminar com dimensdes, subdimensdes e orientacdes para o cuidado
hospitalar das criancas com CCC, a qual foi utilizada como elemento norteador
para discusséao e elaboracéo das propostas nas oficinas de trabalho com o grupo

de especialistas posteriormente.
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As pesquisas bibliogréfica e documental sdo semelhantes e se somam, mas
ainda assim foram insuficientes neste estudo, uma vez que, em se tratando de
qualidade® — um conceito complexo, polivalente e com muitas dimensdes —, €
desejada a participacdo de outros atores no construto final.

Elas diferem pela natureza das informacdes: enquanto a pesquisa
bibliografica utiliza essencialmente subsidios de diversos autores sobre
determinado tema, a anélise documental emprega materiais que nédo receberam
ainda algum tratamento analitico ou que ainda podem ser reelaborados de
acordo com os objetos da pesquisa.t®®

Para a pesquisa bibliografica foram utilizados artigos cientificos dos principais
periodicos da area de saude coletiva e saude da crianga.

As principais questdes norteadoras nessa busca foram: (1) quais sdo as
particularidades das necessidades de saude das criancas com CCC
considerando a dimenséo do cuidado hospitalar? (2) e o que traduz, portanto,
gualidade/virtude no cuidado hospitalar dessas criancas? (3) existem padrbes de
gualidade preestabelecidos nesse campo? (4) de que forma o hospital pode
contribuir com a integralidade do cuidado dessas criancas? (5) que dimensdes
fazem parte da gestdo desse cuidado?

As fontes de dados utilizadas para a pesquisa bibliografica foram Pubmed,
Lilacs, Bireme com a insercao dos seguintes descritores em lingua inglesa no
campo de titulo, resumo e palavras-chave: “pediatric complex care”, “children
with medical complexity”, “complex chronic conditions”, “hospitalist care”,

“hospitalization”, "inpatient care” com palavras relacionadas a criangas (infant,

° A qualidade foi discutida no estudo com base nas contribuicbes de Donabedian — eficacia,
efetividade, eficiéncia, otimizagéo, aceitabilidade, legitimidade e equidade — do loM, com a
incorporacéo das dimensfes de seguranca, centralidade no paciente e oportunidade/resposta,
bem como da dimens&o de continuidade do tratamento, trazida pela JCAHO.%*
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child, kids, pediatric), uma vez que esse € o foco do estudo, bem como, em lingua
portuguesa, “doencga cronica pediatrica”, “hospitalizagdo” e “atengéo hospitalar”.

Para a pesquisa documental foram realizadas consultas a documentos
produzidos pelo MS, em busca de manuais, portarias, politicas, normativas
nacionais e internacionais, e por agéncias internacionais, governos e sistemas
universais de saude em diferentes paises (Canada e Reino Unido), unidades
hospitalares pediatricas, sociedades cientificas e 6rgdos de gestdo da area da
salude que discutem essa perspectiva dos atributos da qualidade no cuidado
hospitalar das criangas com CCC.

A SEGUNDA ETAPA DA PESQUISA consistiu na submissdo da matriz
conceitual preliminar a especialistas por meio de consulta pela técnica de grupo
nominal (TGN). O encontro serviu para o enriquecimento da discussdo e a
definicdo de pontos consensuais da proposta.

A TGN foi desenvolvida na década de 1960, nos Estados Unidos e tem sido
utilizada em diversas areas (servi¢o social, educacéo, cultura, governos), entre
as quais a saude em seus diversos campos de pratica, sempre com o objetivo
de gerar consenso para a tomada de decisdes.1%-112

Trata-se de uma variacdo da técnica de consenso entre especialistas
estruturada em reunifes de um pequeno grupo, geralmente presenciais e que
partem da contextualizacdo de um problema e pontos a debater e aos quais
respondem, em busca de um conjunto de solu¢des ou recomendac¢des sobre 0
tema. Reconhecemos as limitacdes desse processo, pois entendemos que 0s
consensos podem ser provisoérios e estudos subsequentes podem sempre gerar

novas discussdes, que sdo, alias, desejaveis.!1311°
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A composicdo do grupo € parte importante da TGN, visto que se trata
geralmente de um grupo pequeno, mas que precisa ser representativo de pontos
de vista diferentes.

A técnica classica € composta em geral de quatro etapas: (1) a geracdo de
ideias a partir de perguntas disparadoras; (2) o registro das ideias; (3) a
discusséao sobre asideias e (4) a votacao ou consenso. Em nosso estudo, a TGN
foi adaptada com utilizagéo de correio eletronico e planejada em dois encontros
virtuais. A pesquisadora e as orientadoras estiveram presentes em todas elas.

Foram elencados para participar do painel, especialistas que atuam em
centros hospitalares de referéncia no pais, que possuem expertise na area e
envolvimento com a gestdo e/ou assisténcia, e/ou producado intelectual
especifica. Dezessete profissionais de saude (médicos, enfermeiros, assistente
social, fisioterapeuta e terapeuta ocupacional), de seis estados brasileiros e do
Distrito Federal, foram selecionados por meio de: (a) indicacdes de profissionais
de referéncia do IFF/Fiocruz; (b) busca na Plataforma Lattes
(http://lattes.cnpq.br/) por profissionais e pesquisadores ligados a tematica do
adoecimento crbénico e; (c) pesquisa na lista de consultores nacionais das
Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) e Sociedade Brasileira de Enfermeiros

Pediatras (Sobep). (Tabela 1)

Tabela 1- Descricéo dos 17 participantes do painel de especialistas por categoria profissional, area de
atuacéo profissional, instituicao e unidades federativas do Brasil

Categorias profissionais Meédicas/os; enfermeiras; assistente social, fisioterapeuta e terapeuta ocupacional

Areas de atuagéo profissional Atencéo hospitalar, atencdo domiciliar, cuidados paliativos, gestdo hospitalar,

gestdo municipal, pesquisa académica
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Instituicdes Instituto Nacional de Saide da Mulher da Crianca e do Adolescente Fernandes
Figueira (IFF/Fiocruz); Sociedade Brasileira de Enfermeiros Pediatras (Sobep);
Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP); Instituto Nacional do Cancer (Inca);
Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira (IPPMG)/UFRJ; Escola
de Enfermagem Anna Nery (EEAN)/UFRJ; Hospital Infantil Albert Sabin
(HIAS); Hospital Regional de Ceilandia (HRC); Hospital Auxiliar de Suzano
(FMUSP); Hospital Infantil Jodo Pedro Il (HIJPII); Hospital Pequeno Principe

(HPP) e a Coordenacéo da Atencdo Domiciliar do Ministério da Satde (MS)

Unidades federativas do Brasil Rio de Janeiro (RJ); Sdo Paulo (SP); Minas Gerais (MG); Rio Grande do Sul

(RS); Parana (PR); Ceara (CE) e Distrito Federal (DF)

Numa etapa preparatoria, a matriz foi enviada previamente aos encontros
para cada um dos especialistas, de forma individual, por correio eletrénico, para
leitura e apreciacdo (Apéndice 1). Nessa remessa seguiram também sumario
executivo do projeto, bibliografia e algumas questbes norteadoras: (1) Todos os
atributos séo pertinentes se olhados de forma global? (2) Considerando sua
relevancia e aplicabilidade nos servicos hospitalares, quais desses atributos
sintetizam melhor as qualidades/virtudes necessarias ao cuidado hospitalar de
criancas com CCC? (3) Existem dimensdes que ndo foram abordadas pela
matriz?

Os especialistas tinham liberdade para sugerir a inclusdo, exclusdo ou
modificacdo de dimensdes, subdimensodes e orientacdes.

Posteriormente, o painel de especialistas transcorreu em dois momentos
distintos e ambos (em virtude da pandemia por Covid-19) foram realizados no
ambiente virtual. A discussao foi organizada com base nos quatro topicos da

matriz.
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No encontro inicial, houve 0 momento de apresentacao e aproximagao dos
participantes para posterior discussédo e andlise do primeiro tépico proposto na
matriz conceitual (a dimensédo individual e familiar da gestdo do cuidado
hospitalar).

O segundo encontro deu-se duas semanas apos, para discussao e analise
complementar dos demais trés topicos da matriz (as dimensdes profissional,
organizacional e sistémica da gestao do cuidado hospitalar).

Ambos os encontros foram gravados e transcritos. Todas as informacgdes
posteriormente foram processadas, analisadas e consolidadas em quadros
resumo para avaliacéo e incorporagao de contribui¢cdes. A analise do conteudo
desse material resultou em uma nova versao da matriz com os ajustes e novas
formulacdes que os especialistas consideraram relevantes e apropriados.

A TERCEIRA ETAPA DA PESQUISA demandou transformar o contetdo
dessa nova matriz em um conjunto de atributos. A categorizacao inicial se deu
por meio das dimensfes e subdimensdes previamente estabelecidas. E a
interpretacdo dos dados permitiu 0 agrupamento dos temas até a formulacédo da

proposicéo final.

5.3. Questdes éticas
A pesquisa utilizou revisdo da literatura e de documentos, normas e
diretrizes sobre o cuidado, de forma que ndo gerou riscos as pessoas. Todos 0s
participantes da TGN assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE) (Apéndice 2). O projeto foi apresentado para analise e aprovacdo do
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do IFF/Fiocruz para cumprimento dos

preceitos éticos. No anexo 1, encontra-se a carta de aprovacao do CEP.
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6. Resultados

Para a elaboracédo de uma matriz que representasse as necessidades de
saude das criancas com CCC na perspectiva do cuidado hospitalar integral foi
utilizado o marco tedrico que Cecilio’ nos oferta acerca das multiplas dimensdes
da gestdo do cuidado em saude.”

Com esse ponto de partida, o cuidado hospitalar das criangcas com CCC
foi adaptado e organizado em quatro dimensodes: (a) individual/familiar, (b)
profissional, (c) organizacional e (d) sistémica. Para esse autor, elas n&do sao
herméticas e se bastam. As dimensdes da gestao do cuidado em saude adotadas
neste estudo sao flexiveis, dialogam entre si e dispdem de muitas interfaces que
se complementam. Cada uma delas possui um conjunto de subdimensdes que
sao principios norteadores da logica do cuidado. A matriz foi representada por
uma figura concéntrica, cuja leitura deve se iniciar pela dimensdo mais nuclear

conforme demonstrado abaixo (Figura 3).
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* A INTERSETORIALIDADE
* A CONTINUIDADE
S|STEM|CA +0 CUIDADCZ INTEGRAL E EFICIENTE
* AEDUCACAO E A PESQUISA
» O ACESSO AO HOSPITAL

« A MULTIPROFISSIONALIDADE
« A INTERDISCIPLINARIDADE
ORGANIZACIONAL + A COORDENAGAO DO CUIDADO
« AEDUCAGAO
+ A AMBIENCIA FACILITADORA DOS
ESPAGOS DE TRABALHO

+ AFORMAGAO E A EDUCACAO
PROFISSIONAL
PROFISSIONAL + 0 CUIDADO COM A SAUDE DO
TRABALHADOR

+ 0 CUIDADO CONTINUADO E
CENTRADO NA FAMILIA
+ A CONSTRUGAO CRESCENTE DA
INDIVIDUAL/FAMILIAR AUTONOMIA
+ A AMBIENCIA FACILITADORA DOS
ESPAGOS DE CUIDADO
+ O HOSPITAL COMO LOCAL DE RESPIRO

Figura 3 - Dimensdes e subdimensdes da gestdo do cuidado hospitalar de criangas com condi¢cbes
cronicas complexas de saude.

Fonte: extraida e adaptada de Cecilio, LCO., 2011, p.590,592 73

A dimenséo individual/familiar do cuidado hospitalar se refere as criancas
com CCC e sua rede familiar, e tem destaque para quatro subdimensdes: 0
cuidado continuado e centrado na familia, a construcéo crescente da autonomia,
a ambiéncia facilitadora dos espacos de cuidado e o hospital como local de
respiro.

A dimensao profissional na perspectiva do cuidado hospitalar refere-se
aqueles profissionais com atuag¢édo no hospital e se da no encontro entre eles e
0s usuarios. Destacamos duas subdimensfes: a formacdo e educacédo
profissional, e o cuidado com a saude do trabalhador.

A dimensdo organizacional desse cuidado refere-se aos servicos

hospitalares e a dinAmica das equipes de saude. Foi organizada em cinco
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subdimensdes: a multiprofissionalidade, a interdisciplinaridade, a coordenacéo
do cuidado, a educacao, e a ambiéncia facilitadora dos espacos de trabalho.

E a dimenséao sistémica do cuidado hospitalar faz alusédo aos gestores que
ali atuam; nela salientamos outras quatro subdimensdes: a intersetorialidade, a
continuidade, o cuidado integral e eficiente, a educacgéo e a pesquisa, € 0 acesso
ao hospital.

Todos esses aspectos foram detalhadamente discutidos no grupo de
especialistas e, posteriormente, processados e agrupados, possibilitando a
formulagédo do conjunto final de atributosP relativos ao cuidado hospitalar das
criancas com CCC. Tal conjunto é composto por 13 atributos e esta descrito a

seguir (Tabela 2).

P Os atributos séo as particularidades, as caracteristicas préprias de alguém ou das praticas, dos
servicos, dos programas, dos estabelecimentos ou do sistema de salude que serdo avaliados e,
geralmente, estao relacionados com aspectos positivos.



Tabela 2 -

saude.

1.

10.

11.

12.

13.
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Conjunto de atributos do cuidado hospitalar de criangas com condi¢fes cronicas complexas de

Espacos fisicos abrangentes e adaptados as tecnologias do cuidado
necessarias as criancas com CCC e suas familias

Atuacado de profissionais com competéncias e habilidades especificas
para o cuidado hospitalar multiprofissional das criangas com CCC e suas
familias

Atuacdo de equipe de saude multiprofissional ampla e espacos fisicos
que favoregcam o trabalho integrado

Atuacdo transversal de equipe de saude multiprofissional destinada
especificamente aos cuidados paliativos pediatricos

Desenvolvimento de atividades de promocdo da salude para
trabalhadores e que visem a prevencdo da sindrome do esgotamento
profissional

Programas e/ou servicos hospitalares centrados nas necessidades de
salude das criancas com CCC e suas familias na perspectiva da
desospitalizacéo

Transicdo entre unidades de producdo do cuidado pautada na
construcdo crescente de autonomia pela familia e suas criangas com
CCC

Coordenacédo do cuidado pautada em arranjos organizacionais como as
equipes de referéncia e as visitas multiprofissionais horizontais com
planos de cuidado bem estabelecidos

Programas e ac¢BGes de apoio integral a familia e a criangca com CCC
durante a internacao hospitalar

Compromisso com a continuidade do cuidado entre os diferentes
componentes da Rede de Atencdo a Saude e agles voltadas para a
articulacéo em rede intersetorial

Programas de educacgdo permanente em salude voltados para o cuidado
hospitalar de criangas com CCC e suas familias

Acdes de incentivo a producéo de conhecimento e pesquisa na tematica
das condigfes crénicas e complexas de saude

Atuacdo em estratégias de matriciamento e telessaude
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7. Discussao

E importante reafirmar que as criangas com CCC possuem em comum
guatro aspectos centrais que podem subsidiar a discussédo sobre o modelo de
cuidado a elas adequado: (1) a presenca de uma doenca crénica, muitas vezes
incuravel, que pode acometer multiplos 6érgdos e/ou sistemas do corpo; (2)
limitacdo significativa na capacidade de desempenhar fungbes corporais
basicas, incluindo (embora ndo apenas) a capacidade de comer, beber, respirar,
andar, conversar; (3) necessidade de inUmeros prestadores de servicos de
saude e tratamentos para manutencdo da saude; e (4) elevada utilizacdo de
recursos da saude por meio de inUmeras consultas ambulatoriais, prescricao de
medicamentos, hospitalizagdes recorrentes e visitas a rede de emergéncia e
cuidados domiciliares continuos.'8

Reitero que existem fortes criticas na literatura em relacéo aos algoritmos
utilizados para identificacdo de criancas com CCC no que diz respeito a énfase
excessiva nos diagnésticos médicos em detrimento de outros contribuintes-
chave da complexidade — como a saude mental, a dinamica familiar, a
alfabetizagdo sanitaria, a pobreza e demais determinantes sociais da satde.*34°

Compreende-se que atender as necessidades de saude de um grupo €,
indiscutivelmente, ampliar o objeto de atencdo em saude, tornando-o mais
complexo (ou seja, indo além do campo biolégico ou da centralidade na oferta
ou na demanda de ac¢des nos servicos de salde).?* Mas quais séo, afinal, as
particularidades das necessidades de saude dessa populacdo? E quais devem
ser valorizadas na formulacdo de diretrizes voltadas para a organizacdo do
componente hospitalar necessario a esse atendimento? Essas foram perguntas

gue nortearam toda a pesquisa.
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Para Barnert et al*3, muito além das dimensdes — fisica e emocional —
tradicionalmente relevantes no conceito de saude e bem-estar de uma
populacdo, devem-se considerar outros aspectos, como, por exemplo, o impacto
no desempenho fisico e na salde mental das familias cuidadoras, a integracao
sociocomunitéria dessa populacdo e os determinantes sociais da saude —
condicdo econdmica, moradia, educacéo e redes de apoio — particularmente
importantes para as criangcas com CCC.*3

Diante disso entdo, foi importante compreender em que se traduz a
melhoria da qualidade do cuidado para esse grupo. E devo reiterar as ideias de
qgue (1) a qualidade do cuidado € um conceito multidimensional, e atualmente
sdo aceitos e atestados por consenso 0s elementos da seguranca, da
efetividade, do cuidado centrado no paciente, da oportunidade, da eficiéncia, da
equidade e da continuidade em sua composicdo;® e de que (2) a melhoria da
gualidade do cuidado se manifesta em mudancas (por meio de uma abordagem
sistematica ou um método com ferramentas especificas) que produzem, direta
ou indiretamente, os melhores resultados de saude.1®

Posto isso, reafirmamos que a literatura aponta que os melhores
desfechos para as criancas com CCC e suas familias sao: diminuicdo do tempo
de internacédo, da frequéncia das readmissdes, da frequéncia aos servicos de
saude, das inequidades em saude; ampliacdo do acesso as a¢des de promocao
da saude, a rede de atencdo primaria, a atencdo domiciliar, & integracao
comunitaria; melhoria do grau de satisfacdo com a assisténcia prestada; reducao
da carga fisica e mental das familias no cuidado, dos eventos adversos e dos

custos relacionados ao cuidado.19:80:99.116



85

Reconhecemos ainda que, tradicionalmente, o hospital se configura como
um lugar de referéncia para o cuidado desses pacientes. Isso ndo significa,
contudo, que o cuidado ali produzido foi (ou estd) planejado a partir das suas
necessidades de saude. Longe disso, conforme descrito anteriormente, a
literatura aponta que os hospitais sédo considerados instituicdes complexas no
sistema de saude - seja por seu modelo organizacional, por sua governancga, ou
ainda por uma suposta autossuficiéncia —, que ndo apenas protagonizam o
processo de fragmentacdo do cuidado nos sistemas de salude, como sdo
produtos desse feito.?

Nesse sentido, buscamos o dialogo, por meio da andlise documental e
pesquisa bibliografica, com algumas descri¢cdes de estratégias organizacionais
de hospitais pediatricos ou servicos de pediatria voltados para esse publico.!¢
120

Conforme apontamos anteriormente, existe dominio absoluto dos paises
norte-americanos sobre essa producdo Apenas os EUA respondem por
aproximadamente 73% da producdo mundial sobre o tema, o que representa
cerca de dez vezes mais que o segundo pais, o Canada. Em seguida destaca-
se para o Reino Unido. Os principais recortes tematicos sao a hospitalizacao, as
necessidades em saude, a coordenacéo do cuidado centrado na familia e seus
respectivos impactos, e a saude bucal dos pacientes com CCC.3*

Parte da dificuldade em encontrar literatura sobre os desafios da
implantacdo de processos organizacionais em um servico hospitalar pediatrico
pode ser explicada também pelo fato de que, no Brasil, a transicédo
epidemioldgica é relativamente “recente” — quando comparada aos paises norte-

americanos e europeus — tornando-se relevante principalmente a partir dos anos
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1990.57° Essas “novas”’ necessidades geradas de estrutura, de perfil, de
organizacdo dos servicos hospitalares e de suas estratégias institucionais de
enfrentamento da questdo j& vém sendo estudados ha anos por esses paises,
de forma que hoje em dia a magnitude dessa discussao é menor para eles.

Atualmente, os programas e servicos hospitalares pediatricos de
referéncia para atencédo integral as criangcas com CCC alicercam sua principal
estratégia organizacional na coordenacdo do cuidado integral, pois
comprovadamente tem os melhores desfechos na salde e no bem-estar delas e
de suas familias.!16-122

Para isso, os programas de hospitais de referéncia sdo dotados de
equipes multidisciplinares amplas com atuacéo transversal e horizontalizada,
com reunides periodicas para o gerenciamento de cada caso, na perspectiva da
continuidade do cuidado garantida por uma desospitalizacdo segura e planejada.
Sem isso, a oferta de cuidados torna-se episddica, direcionada exclusivamente
a situacdes de crise, sendo absolutamente ineficaz para esse grupo.

De acordo com Berry*?!, os beneficios da implantacdo de mudancas
dessa ordem para as criangas com CCC estdo no campo da melhoria global da
saude, do status funcional e de uma abordagem mais ampliada das suas
necessidades de saude. Para as suas familias, reconhecidamente, a
coordenacao do cuidado a torna mais participe, reduz a sua carga de cuidado e
melhora a satisfacdo com o cuidado prestado.'?! Para Cohen'?? e Casey!?3, os
impactos também se estendem sobre a utilizacdo dos recursos da saude: ha o
incremento das consultas ambulatoriais em até 70%, o0 que por sua vez reduz as

internacdes hospitalares em percentual que varia de 26% a 59%, o numero de
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dias gastos em hospital em até 52% e as visitas a emergéncia oscilando entre
18% e 55%.122123

A construgéo da matriz conceitual, com as dimensdes e as subdimensdes
adaptadas a gestao do cuidado hospitalar ofertado as criangas com CCC, foi
etapa prévia a elaboragdo do conjunto de atributos. Para isso, consideramos
alguns pressupostos com base na producdo de conhecimento na tematica: (1)
de que cuidar de criancas com condi¢des cronicas complexas de saude implica
reconhecé-las com suas necessidades de saude ampliadas; (2) de que a
melhoria da qualidade do cuidado para elas exige mudancas em diversos
aspectos da pratica assistencial; e (3) de que o hospital € um importante l6cus
de cuidado para tal grupo de individuos, pelo simples fato de sua sobrevida estar

intimamente relacionada com os avancos tecnolégicos da medicina.?®

Sobre a matriz conceitual

Reiterando que para Cecilio’®, a gestdo do cuidado é a sintese de
multiplos cuidados ofertados a partir de tecnologias em saude, de acordo com as
necessidades singulares de cada pessoa, em cada momento da vida,
objetivando bem-estar, seguranca e autonomia, e opera em multiplas dimensées
gue sao inseparaveis e apresentam especificidade passivel de ser explorada
para fins de reflexdo, pesquisa e intervencdo.”

E foi a partir dessa base conceitual e das experiéncias exitosas em
estratégias organizacionais de hospitais e servicos pediatricos de referéncia
nesse cuidado, que construimos a matriz, composta por quatro dimensdes

inseparaveis (Figura 3).
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A dimensdo mais nuclear é a individual/familiar (pensada a partir das
criangas com CCC e sua rede familiar de cuidado). Para essa avaliacdo, as
dimensdes foram unificadas em individual/familiar referindo-se ao autocuidado
de criangas e adolescentes que possuem alguma condig&o cronica complexa de
saude e que, nesse contexto, é quase sempre indissociavel do cuidado familiar.
Evidente que em dado momento pode haver tensdes entre as perspectivas e 0s
objetivos das criancas e de suas familias. Defendemos a ideia de que as
preocupacdes das criangas devem ser refletidas na organizagéo dos cuidados.
A juncao das dimensdes, entretanto, aqui se justifica pela indissociabilidade e
nao pela sobreposicdo de uma em detrimento da outra.

Os principios que a compdem demonstram a logica do cuidado a ser
ofertado: o cuidado continuado e centrado na familia, a construcéo crescente da
autonomia, a ambiéncia facilitadora dos espacos de cuidado (que aparece
exposta em duas dimensdes, evidenciando sua relevancia para a realidade do
Nnosso pais), e o hospital como local de respiro (no sentido polissémico do termo)
posto que é capaz de proporcionar algum grau de repouso e descanso para a
familia. Esse conceito de cuidado temporario ou de respiro refere-se ao alivio
provisorio das responsabilidades do cuidar, por parte de quem 0s executa
cotidianamente. O tipo de cuidado transitério, a localizacdo, a seguranca, a
duracédo, o tempo, a frequéncia e a confianca no provedor devem corresponder
as necessidades da familia, assegurando uma pausa adequada aos cuidadores
com os beneficios potenciais da reducédo do estresse e de melhoria da qualidade
de vida da familia.***

A dimenséao profissional do cuidado hospitalar faz alusdo aqueles com

atuacédo nesse ponto do sistema de saude, e o0s principios que a compdem estao
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situados no encontro entre eles e os usuarios. Logo, perpassam principalmente
a formagéo e educacéo profissional, a partir do desenvolvimento de habilidades
e competéncias técnicas e éticas especificas para tal, e o cuidado com sua
saude e bem-estar, condicdo sem a qual os vinculos e a qualidade do cuidado
ficam comprometidos.

A dimensdao organizacional do cuidado hospitalar € um pouco mais ampla
e inclui os servigcos hospitalares. Realca, sobretudo, a producdo do trabalho
coletivo, como: o trabalho em equipe e as atividades de coordenacdo, de
gerenciamento e de comunicacdo. Os principios que a compdem sdo: a
multiprofissionalidade, a interdisciplinaridade, a coordenacdo do cuidado, a
educacédo, e a ambiéncia facilitadora dos espacos de trabalho. Para a AAP, o
conceito de coordenacdo do cuidado refere-se ao processo que vincula as
criancas com necessidades especiais de saude e suas familias aos servigos de
saude em um esforco coordenado para maximizar seu potencial e fornecer
cuidado de qualidade.”

Ela estd pautada numa gama de ferramentas da clinica e em arranjos
organizacionais utilizados para a gestdo do cuidado que visam superar a
fragmentacéo do cuidado e a descontinuidade da assisténcia, como a realizacéo
de um plano terapéutico de cuidado; a coordenacdo de visitas com multiplos
especialistas; o planejamento do atendimento para evitar a duplicacdo de
exames e idas a servicos; o compartiihamento de informacdes entre os
profissionais e a familia; o planejamento de alta hospitalar e a notificacdo a rede
primaria de atencao; o treinamento de cuidadores; a educacédo de outros servicos
de saude locais e, finalmente, a reavaliacdo continua e o refinamento do plano

de cuidados.49:116-121
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E, por fim, a dimenséo sistémica € a mais abrangente na perspectiva do
cuidado hospitalar, na qual estdo os gestores dos hospitais. Aqui se definem e
ajustam os elos formais, cotidianos e regulamentados entre os servicos de
saude, compromete-se com o percurso assistencial das criangcas com CCC, mas
também entendemos que, nesse caso, se deva viabilizar e assegurar o
compromisso com a implementacéo dos atributos elencados. Os principios que
a compdem sdo: a intersetorialidade, a continuidade, o cuidado integral e

eficiente, a educacao e a pesquisa, e 0 acesso ao hospital.

Sobre o conjunto de atributos do cuidado hospitalar para as criangas com
CCC

O conjunto de atributos para o cuidado hospitalar (Tabela 2) foi construido
com bases conceituais na producao académica disponivel sobre a tematica e no
didlogo com algumas descri¢cdes de estratégias organizacionais de hospitais e
servicos de referéncia em paises norte-americanos e europeus com
experiéncias comprovadamente exitosas, acrescido da opinido de especialistas
no assunto de seis estados brasileiros e do Distrito Federal. Existe clara inter-
relacédo entre os atributos elencados que se complementam na perspectiva dos
pilares da qualidade do cuidado.

(1) Espacos fisicos abrangentes e adaptados as tecnologias do
cuidado necessarias as criancas com CCC e suas familias. A assisténcia
hospitalar pediatrica estd menos orientada por portarias, decretos, leis,
resolucdes, normas técnicas sobre a arquitetura e a ambiéncia dos espacos de

cuidado, diferentemente do campo perinatal e neonatal, que dispde de
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detalhamento de parametros assistenciais e requisitos técnicos orientando o
planejamento e avaliacéo nessa area.>!

Embora existam portarias e resolu¢cdes especificas para habilitagcdo dos
leitos de terapia intensiva pediatrica,® com relacdo ao ambiente de internagéo
pediatrica em enfermarias, entretanto, ndo existem parametros e requisitos
técnicos que subsidiem de maneira adequada a programacdo do cuidado.
Temos Obvia insuficiéncia nas diretrizes e normativas nacionais em relacéo a
esse atributo.

Existem normativas sobre atencdo ao parto e nascimento e ao recém-
nascido que avancaram em subsidios e definicbes sobre a ambiéncia adequada
e promotora de boas praticas na atencdo perinatal (RDC 36/Manual de
Arquitetura Rede Cegonha).3°8 Em contrapartida, no campo da internacdo
pediatrica, a portaria que mais se aproxima da discussao sobre ambiéncia € a
MS/GM n2 2.261, de 23 de novembro de 2005, que aprova o regulamento
estabelecedor das diretrizes de instalacdo e funcionamento de brinquedotecas
nas unidades de saude que oferecam atendimento pediatrico em regime de
internacao, reforcado mais tarde também pela Politica Nacional de Atencédo
Hospitalar, em 2013. A PNHOSP menciona ainda que a ambiéncia hospitalar
deve adotar uma arquitetura inclusiva e com acessibilidade, mas néo especifica
parametros para organizacdo dos servigos.8-%

Repensar a arquitetura hospitalar, os espacos fisicos e a ambiéncia, na
perspectiva do cuidado dispensado as criancas com CCC e a suas familias,
exige muito mais que a disponibilidade de brinquedotecas como espacos fisicos
delimitados — e isso por varias razdes, entre elas as frequentes limitagdes de

acesso que criangas e adolescentes com CCC internados em geral possuem
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para a locomocao diaria, seja pela dependéncia tecnolégica instalada ou pela
possibilidade recorrente de infeccdo cruzada em espacos compartilhados no
ambiente hospitalar, ou ainda por questdes de fluxo de pacientes internos e
externos evidenciadas, por exemplo, pela pandemia vigente.

Implica instituir espacos abrangentes com acesso a ventilacdo natural,
com objetos de mobiliario adequados e adaptados as necessidades especiais,
espacos de simulacdo virtual para aprendizagem e aquisicdo de habilidades
especificas pelas equipes e familias, espagco para brincadeiras e leitura
itinerantes, espacos que permitam momentos de relaxamento, que garantam
privacidade no fim de vida, que estimulem a expressdo da espiritualidade da
familia, que favorecam a escuta e aproximacéao entre familiares, acompanhantes
e equipe, e também local projetado para alojamento de acompanhantes, que por
vezes permanecem longos periodos afastados do lar.

(2) Atuacdo de profissionais com competéncias e habilidades
especificas para o cuidado hospitalar multiprofissional das criancas com
CCC e suas familias. Considerando que o processo saude/doenca é fendmeno
complexo e néo restrito ao campo biolégico, demanda, em associacéo ao aparato
tecnolégico do cuidado as criancas e adolescentes com CCC, uma habilidade
especifica, um conjunto de competéncias profissionais que se desenvolvem
muitas vezes em servico, de forma paulatina e que sédo fundamentais na
formacdo contemporanea do profissional que presta o cuidado hospitalar.*

Consideramos o0s atributos necessarios pertencentes ao campo das
competéncias técnicas, que transitam por (1) habilidades clinicas especificas
como as gerais e especificas das multiespecialidades; acompanhamento do

crescimento e desenvolvimento; manejo de a¢gdes de promocao e vigilancia em
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saude, como a vacinacao; manejo nutricional, manejo das principais infeccoes;
manejo das principais exacerbac¢Oes agudas das condi¢des cronicas; nocdes de
paliativismo; familiaridade com dispositivos tecnolédgicos; manejo do conforto e
bem-estar; nocdes de bioética e direito dos pacientes; conhecimento sobre
gualidade e seguranca do cuidado); (2) habilidades emocionais, como 0 manejo
de questdes psicossociais e a mediagao de conflitos; (3) habilidades gerenciais,
como a lideranca e as préaticas interprofissionais; (4) habilidades comunicativas
de escuta entre profissionais e familiares, de comunicacdo alternativa, de
habilidades ludicas, de comunicacdo de noticias dificeis; e (5) habilidades
educacionais no que tange em especial a mediacdo de processos de
aprendizagem com as familias, as criangas e outros profissionais de saude.

Parte da discussao atual na literatura internacional sobre qual a melhor
forma de prestar assisténcia as criancas com CCC diz respeito ao desempenho
e a formacdo dos profissionais de saude que atuam no ambiente hospitalar.
Especialmente sobre a subespecialidade daqueles que autores americanos
denominam pediatras hospitalistas — exclusivamente dedicados a gestao integral
dos cuidados do paciente pediatrico internado — ha vasta literatura que aponta
para o desenvolvimento de competéncias centrais pautadas em conhecimentos,
habilidades e atitudes especificos desse campo do conhecimento.?%:3844.125

As especialidades que trabalham as competéncias, as habilidades e os
valores necessarios a conducdo do cuidado transversal sdo aquelas
consideradas multifocais, nas quais se inserem, entre outras, a pediatria e a
medicina hospitalar. Esta uUltima se configura como de carater generalista,
responsavel pelo cuidado integral e horizontal dos pacientes durante o processo

de internacgéo, especialmente aqueles complexos, que necessitam de articulagéo
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multiprofissional intensa. Os resultados dessa préatica sdo incontestaveis na
gualidade e seguranca do cuidado aos pacientes com condi¢des cronicas
complexas de salide.8%92

Ceccim e Feuerwerker tém vasta producdo sobre o tema da formacéo
profissional e problematizam a questdo da necessidade de mudanca a partir do
eixo da integralidade da atencdo a saude. Em suas reflexdes a respeito
argumentam que se ela é um norteador de formulacdo para politicas publicas
também o deva ser para a formacéo desses profissionais.'?

De fato, esse ponto é crucial para os avancos nas transformacdes
requeridas. O modelo centrado em contetdo, compartimentado e focado na
superespecializacdo (medica, mas também de movimento semelhante das
demais categorias profissionais de atuacéo hospitalar) ndo condiz com o cuidado
integral, corrobora a fragmentacdo do cuidado, visto que ele resulta da forma
como se articulam as praticas dos trabalhadores do hospital. 27128

No Brasil, existem politicas publicas pr6-mudanca na formac&o, como as
diretrizes curriculares nacionais (DCN) dos cursos de graduacdo da area da
saude. A medicina teve suas DCNs aprovadas no final de 2001, e, em 2002, foi
lancado o Programa de Incentivo a Mudancas Curriculares nos Cursos de
Medicina (Promed). O programa recomendou algumas mudancas pedagdgicas,
como enfatizar a medicina integral, valorizando o conceito de saude em
detrimento da doenca; desenvolver metodologias ativas de
ensino/aprendizagem, entre outras. As mudancas relatadas, porém, ndo tém a
celeridade necessaria, e, aliadas a isso, ha dificuldades no processo de

implantacédo e/ou reestruturacdo dessas atividades em cenérios de préaticas.?®
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A PNHOSP em seu eixo de formacé&o, desenvolvimento e gestédo da forgca
de trabalho destaca o hospital como campo de pratica para ensino, de a¢des de
formacdo de novos profissionais de saude e de ensino para graduacao e pés-
graduacdo.®® As residéncias uniprofissionais, desde 2005, compartiiham o
campo de préatica hospitalar com as residéncias multiprofissionais em saude.*?°
Trata-se de desafio, a despeito de todos os avancos, promover a integragéo dos
residentes, no cenario hospitalar, respeitando suas normatizacdes e
regramentos  especificos e, principalmente, nao perpetuar a
superespecializacdo, encorajada no ambiente de suas formacbes
académicas.9130

Os dois atributos seguintes transitam pela dimens&do organizacional do
cuidado hospitalar e adquirem centralidade, portanto, na organizacdo do
processo de trabalho, em particular na definicdo de fluxos e regras de
atendimento e na adocdo de dispositivos compartilhados por todos os
profissionais.

(3) Atuacao de equipe de saude multiprofissional ampla e espacos
fisicos que favoregcam o trabalho integrado. Advogamos que em nome da
seguranca do paciente, da qualificacdo da atencdo e da resolutividade das
praticas, o cuidado hospitalar de criancas com CCC seja essencialmente
multiprofissional.

Nas ultimas décadas, diversas categorias profissionais comecaram a ter
significativa insercéo no cuidado do paciente internado. Cada vez mais, médicos
e enfermeiros passaram a compartilhar o cenario de praticas com outras

especialidades. As residéncias multiprofissionais em salde sdo, sem duvida,
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uma estratégia importante na garantia desse espaco multiprofissional no
ambiente hospitalar.**

As fronteiras desse encontro no hospital tradicional sédo, contudo, um
desafio, pois, além de se tratar de um campo atravessado e constituido por
relagbes de poder, cada profissional foi condicionado a pensar e agir de forma
fragmentada na assisténcia prestada. Logo, a existéncia de uma equipe
multiprofissional ndo assegura uma pratica interprofissional — conjunto de
praticas que se da na intersecdo de duas ou mais profissées; evidentemente ha
gue trabalhar arduamente nessa construgcédo, mas € fato que somente com sua
presenca o ambiente se torna propicio: sem a multiprofissionalidade nédo havera
possibilidade da ponte, do elo desejado entre as profissdes. 3!

Entendemos, portanto, que a equipe de saude que atua no cuidado
hospitalar de criancas com CCC deva ser ampla e composta por uma gama de
profissionais que inclui médicos, enfermeiros, nutricionistas, assistentes sociais,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudiélogos, psicologos,
farmacéuticos e dentistas.

Consideramos também que a arquitetura hospitalar deve facilitar a
convivéncia dessa equipe por meio de espacos comuns para a discussao de
casos e as tomadas de decisdo (recursos rotineiramente utilizados pelas
equipes), favorecer o trabalho formal (e imprescindivel) de didlogo e articulacéo
com a rede de saude - garantido mediante infraestrutura minima, como rede de
internet e linha telefénica -, quase sempre negligenciado e realizado
informalmente, além de propiciar a atuacdo da telessaude, recurso cada vez mais
utilizado para monitoramento, troca de informac¢des e ampliagdo do acesso a

Saade.132,133
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(4) Atuacdo transversal de equipe de saude multiprofissional
destinada especificamente aos cuidados paliativos pediatricos. Refere-se a
acao considerada estrutural para o cuidado hospitalar das criangas com CCC, a
partir de uma necessidade de saude identificada. A priori, toda pessoa afetada
por uma doenca que ameace a vida merece uma abordagem que envolva
preceitos dos cuidados paliativos, visando a melhoria da qualidade de vida do
paciente e de seus familiares.' 34

Admitimos a complexidade da teméatica dos cuidados paliativos em
pediatria, especialmente para os que possuem condi¢des cronicas complexas de
saude ndo oncologicas, para cujos casos terminais ha dificuldade em estabelecer
protocolos clinicos. Sabemos ainda que os fatores culturais e emocionais
interferem sobremaneira nessa questao e divergem bastante de uma sociedade
para outra, bem como de uma familia para outra, dentro do mesmo pais, o0 que
torna o assunto delicado e complexo. Tais fatos, entretanto, ndo isentam 0s
hospitais voltados para esse publico de oferecer assisténcia qualificada, para que
0s eventos comuns da fase final de vida sejam discutidos e valorizados, como,
por exemplo, o controle da dor e da dispneia, a limitacdo do suporte de vida, a
clareza na comunicagdo com 0s responsaveis e 0 envolvimento do paciente e
dos familiares nos processos de tomada de decis&o.34135

A assisténcia prestada deve ser preferencialmente com equipe qualificada
para esse tipo de abordagem. Vale ressaltar esse aspecto, porque essa nao é
uma formacé&o que a priori os profissionais de saude recebam nem tampouco que
as instituicbes oferecam em sua capacitagcdo - entretanto, sdo aqueles
profissionais de saude, especializados ou treinados, que apresentam o0s

melhores resultados no controle de sintomas fisicos como dor, bem como dos
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sofrimentos psicossociais. Essa capacitacdo necessita ser priorizada pelos
servigos hospitalares que prestam assisténcia as criangas com CCC.

(5) Desenvolvimento de atividades de promocdo da saude para
trabalhadores e que visem a prevencdo da sindrome do esgotamento
profissional. Refere-se tanto a dimensdo profissional quando ressalta a
importancia do bem-estar fisico e emocional do trabalhador quanto a dimenséo
sistémica, uma vez que implica participacdo da organizacédo hospitalar em sua
conducdo, a partir da promocédo de estratégias que possibilitem o dialogo entre
as equipes a respeito de reconhecimento e valorizagéo profissional, de senso de
comunidade, de garantir a participacao dos profissionais em espacos de deciséo
institucional, e de acdes de apoio para a saude mental dos trabalhadores.

A sindrome de burnout ou sindrome do esgotamento profissional é
consequéncia do estresse (interpessoal e emocional) laboral croénico
caracterizado por exaustdo fisica, emocional e mental em decorréncia da
exposicao do individuo a situacdes emocionalmente exigentes durante um longo
periodo.'*

A prevaléncia € bastante variavel, depende da atividade do profissional e
da definicAo adotada, mas decerto € maior entre os residentes, sobretudo
médicos. A literatura aponta que os pediatras constituem um grupo afetado pela
sindrome, em especial aqueles que trabalham em ambientes hospitalares como
a terapia intensiva, a emergéncia e os locais em que situacdes de extremos da
vida sédo rotineiras.3""139 Aos pediatras, cada vez mais cabem questionamentos
e duvidas sobre a finitude da vida, seus limites e suas possibilidades, antes

restritos aos geriatras e oncologistas.!
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O trabalho de cuidar de criangcas com CCC e de suas familias os leva com
frequéncia a enfrentar situagcbes desgastantes que demandam muita
responsabilidade e podem resultar em adoecimento fisico e mental, e
afastamento laboral, como, por exemplo, a relacdo insuficiente de recursos
humanos e materiais frente a complexidade dos casos, a carga pesada de
cuidados diarios, o intenso e prolongado relacionamento entre equipe de saude
e familiares, as incertezas quanto ao progndstico esperado, a sensacao de
despreparo para lidar com criangas com complexidade clinica, e o estresse e 0
impacto emocional de cuidar delas.'#°

Alguns estudos indicam que as consequéncias da sindrome do
esgotamento profissional ndo estéo restritas a saude do trabalhador, pois se
expressam também em possiveis danos aos pacientes, as equipes e, por
conseguinte, a organizacdo hospitalar em geral.14:142

Costuma-se atribuir aos profissionais a responsabilidade de cuidar deles
mesmos, de ser mais resilientes e de saber lidar por conta prépria com fatores
estressantes. Convocar, portanto, as organizacbes de saude para a
responsabilidade de prevenir e combater a sindrome de burnout entre seus
trabalhadores é necessario para oportunizar o enfrentamento da questdo em prol
da qualidade e seguranca do cuidado prestado e da saude dos profissionais.

(6) Programas e/ou servicos hospitalares centrados nas
necessidades de saude das criancas com CCC e suas familias na
perspectiva da desospitalizacdo. Refere-se também a acdo considerada
estrutural para o cuidado hospitalar das criancas com CCC, a partir de uma

necessidade de salde identificada: a convivéncia familiar e comunitaria. E

atributo que também transita pela dimensdo organizacional do cuidado
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hospitalar. A temética da desospitalizagdo das criancas com CCC surge sélida e
enfaticamente da pesquisa de campo. O processo de alta hospitalar necessita
ser repensado quando ndo ha a possibilidade de cura. Assim sendo, ganha
destaque como uma particularidade positiva dos servicos hospitalares.

Estamos de acordo com Carvalho e colaboradores?’ quando afirmam que
a desospitalizacdo € a retirada precoce do paciente do ambiente hospitalar de
forma segura e responsavel, precedida de um planejamento minucioso e
sistematico, quando ja conquistou a estabilidade clinica, mas tem dependéncia
tecnoldgica; esse planejamento do processo de cuidado continuado envolve,
naturalmente, sua familia.?’

A perspectiva da alta deve permear todo o periodo da internacdo
hospitalar, desde o inicio, e exige cuidado horizontalizado, por intermédio de uma
equipe multiprofissional transversal que identifica precocemente possiveis
entraves e traca periodicamente planos individualizados de acdo — que podem
ser descritos em trés pilares de intervencado: as acfes de cunho hospitalar (ou
seja, aquelas que se iniciam durante a internacdo, mas que permanecem apos a
alta, como as acdes de matriciamento), as de cunho domiciliar (como a
assisténcia no local, propriamente dita), e as acdes consideradas transversais,
contidas no grande eixo sociopolitico, que viabilizam o planejamento. A tematica
da desospitalizacdo nos remete, portanto, ao principio de que atencéo e gestao
em salde sdo pilares indissociaveis.?’

As consequéncias da sua ndo implantacao, ou seja, quando nao ocorre o
tal planejamento da alta hospitalar, reverberam por todo o sistema de saude. O
tempo de permanéncia hospitalar torna-se demasiadamente longo, ha

diminuicdo da oferta dos leitos para a rede de saude e, consequentemente, de
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sua disponibilidade para o tratamento das doenc¢as agudas (que ainda persistem)
e das cronicas.?’

(7) Transicdo entre unidades de producdo do cuidado pautada na
construcao crescente de autonomia pela familia e suas criangas com CCC.
Trata-se de um atributo que se ancora fortemente na organizagdo do processo
de trabalho, em particular, na definicdo de fluxos. O percurso assistencial que se
elabora ao longo de uma internacao hospitalar até 0 momento da alta deve estar
centrado na construcédo crescente de autonomia pela crianca e sua familia, o que
constitui nuance muito requintada do cuidado continuado.#3

A participacdo da familia nos cuidados pode ser entendida como
significando coisas diferentes por pais e equipe de saude. Em alguns ambientes
pode significar os pais simplesmente acompanhando a crianca, sentados
passivamente enquanto o cuidado é entregue pela equipe de saude. Em outras
configuracbes, a participacdo dos pais significa que eles realizam tarefas
conforme orientacdo da equipe. Ha muitas vezes variacdo de entendimento
sobre essa questdo entre as unidades de internacdo de um mesmo hospital, o
gue gera estresse e tensbes. A pratica exige do profissional de saulde
conhecimento sobre a construcéo e a dinamica familiar. E somente por meio do
compartilhamento de informacdes e experiéncias que pais e profissionais se
aproximam na dinamica do cuidado. Nao é um componente explicito do papel do
profissional de saude e, em geral, ndo € feito de forma planejada, gerando
conflitos. Reconhecer os pais como especialistas sobre seus préprios filhos nédo
€ um exercicio rotineiro dos profissionais de salide; ele necessita de pratica.143144

O que determina se uma crianga com CCC deve estar numa unidade de

terapia intensiva ou numa enfermaria pediatrica é a instabilidade de sua condi¢ao
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clinica e a necessidade de cuidados intensivos, como no caso de agudizacdes
da condicdo de base ou, ainda, a incapacidade (temporéaria) da familia em
protagonizar o cuidado. Nunca deve estar centrada na dependéncia tecnologica
(possivelmente permanente). Além do direito de convivéncia familiar e
sociocomunitéria, frequentemente negligenciado, a questéo deve ser vista sob o
prisma da otimizacdo dos leitos de terapia intensiva pediatrica — significativo
problema no sistema publico de salde brasileiro atualmente.**>4® Uma crianca
com CCC nao deve ser condenada a permanecer numa unidade de terapia
intensiva por estar dependente de um equipamento, uma vez que seu cuidado
deixou de ser intensivo para ser continuo; nem tampouco deve transpor etapas
e sair da unidade de terapia intensiva para casa, sem antes transitar por espagos
de internacao seguros e protegidos para o compartilhamento do cuidado com as
familias.

(8) Coordenacédo do cuidado pautada em arranjos organizacionais
como as equipes de referéncia e as visitas multiprofissionais horizontais
com planos de cuidado bem estabelecidos. A construcdo do cuidado
coordenado, em colaboracdo e complementar entre os integrantes da equipe,
emerge cada vez mais como uma “resposta” a fragmentagdo do sistema de
salde publica.®>69.147.148 Se g pratica interprofissional constitui um desafio para
0os servicos de saude, o esforco para sua institucionalizacdo é, contudo,
justificado, pois seus resultados indicam acerto na melhoria da qualidade da
atencdo em termos de integralidade, humanizacéo e resolutividade.3?

Assegurar a continuidade informacional, gerencial e relacional do cuidado
dentro do ambiente hospitalar € um desafio. Exige a presenca de uma equipe

multiprofissional de referéncia que trabalhe na perspectiva da horizontalidade,
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por meio de atuacg&o diaria no servico — em contraposi¢ao a forma de organizacéo
do trabalho em que os profissionais tém carga horaria significativa distribuida por
plantdo -, fortalecendo o vinculo entre profissionais, usuarios e familiares.’%:80.149

A coordenacdo de casos constitui uma combinagcdo flexivel das
tecnologias relacionais e da organizacdo dos processos de trabalho na
perspectiva de um cuidado integral, humanizado e compromissado com a
continuidade da assisténcia. Pode-se dar por meio de estratégias, como a
elaboracao de projetos terapéuticos singulares (de forma conjunta pelas equipes
com o objetivo de reavaliar diagnosticos e redefinir as linhas de intervencao
terapéutica, devendo ser registrados em prontuario), a sistematizacao da tomada
de decisbes pela equipe multiprofissional com atencdo as constantes
modificacdes das necessidades de saude por meio de visitas multiprofissionais
horizontais e de rounds voltados para o planejamento de alta.*%:6580

Todas as ferramentas estdo comprovadamente relacionadas a uma
diminuicdo na postergacdo da alta hospitalar, a melhoria na abordagem das
limitacdes funcionais, a adesdo ao tratamento, a diminuicdo na frequéncia de
visitas desnecessarias aos servicos de saude.'?' E essa ndo é uma tarefa
simples, especialmente quando se trata de uma crianca com varios especialistas
diferentes, e ndo raramente ha desacordo entre os membros da equipe sobre
uma determinada decisdo médica.

E, entretanto, essencial para a qualidade e seguranca do cuidado
dedicado as criancas com CCC, pois diversos estudos apontam que elas estao
mais propensas as iniquidades em saude: correm mais risco de receber
assisténcia médica inadequada, de ter dificuldade no acesso a servi¢os de saude

essenciais, de ser hospitalizadas e, uma vez internadas, de ser admitidas em
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unidades de terapia intensiva, de permanecer mais tempo no hospital, de sofrer
mais eventos adversos e, por conseguinte, de vir a obito. E nesse sentido que
parte dos autores argumenta ser a condicao cronica de saude um determinante
primario de salide.>556

(9) Programas e acGes de apoio integral a familia e a crianca com
CCC durante a internacao hospitalar. De acordo com Mendes, a mudanca de
atencéo do individuo para a familia é apenas uma de varias transformacdes que
necessitam ser incorporadas a um modelo especifico de atencéo as condi¢des
cronicas de saude.*®

Sabe-se que a familia € elemento crucial para o desenvolvimento infantil,
sobretudo nessa parcela de criangas cuja saude é indissociavel de seu nucleo
familiar, o qual, por sua vez, também possui particularidades consequentes a
carga imposta pela condicdo de saude. Diversos estudos demonstram que, em
relacéo a outros pais, os de criancas com paralisia cerebral ttm mais problemas
fisicos crbnicos, incluindo dores nas costas, enxaquecas e Ulceras
estomacais/intestinais, e maior sofrimento geral. Cuidadores de criancas
dependentes de tecnologia experimentam mais ansiedade, raiva, culpa,
frustacdo, dificuldade de concentracdo, tristeza, isolamento social,
empobrecimento relativo, privacdo do sono e depressao do que pais de criancas
saudaveis.>0->2

Dessa forma, o hospital representa uma diade (dor/respiro) para as
familias: € local de sofrimento quando experimentam longos periodos de
internacdo, com a realizacdo de multiplos procedimentos invasivos que muitas
vezes resultam em mais dependéncia tecnolégica; mas também local de respiro,

no sentido polissémico do termo, posto que é capaz de proporcionar algum grau
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de repouso e descanso para a familia por meio de internacdes programadas,?
rodas de conversa, grupos de apoio, estratégias de lazer e atividades extramuros
programadas.®®'?4 Entende-se ainda como a¢ées de apoio durante a internacéo
hospitalar os encontros sistematicos entre a familia e a equipe, as visitas
ampliadas, os espacos formais de participacdo da familia nas tomadas de
decisdo com aproximagcdo da equipe multiprofissional, o apoio de classe
hospitalar e de projetos de advocacy.

Os quatro ultimos atributos referem-se a dimenséo sistémica do cuidado,
comprometem-se com o percurso assistencial das criancas com CCC e estdo
pautados na integralidade e eficiéncia do cuidado.

(10) Compromisso com a continuidade do cuidado entre os
diferentes componentes darede de atencéo a saude e acdes voltadas para
a articulacdo em rede intersetorial. Entendemos que a atencao hospitalar
dialoga com a integralidade do cuidado ndo apenas quando exige importantes
transformacdes na atencao intra-hospitalar que visam a qualidade e a seguranca
desse servico, mas também quando contribui para um modelo de cuidado
continuo, que acompanha o paciente além da alta hospitalar, nos diversos niveis
de atencdo — primaria e domiciliar, redes de reabilitacdo e de servicos
ambulatoriais especializados, e diagnésticos.®®> Com respeito a essa tematica
nao se deve esquecer a questdo relacionada a temporalidade da vida: criancas
com CCC, quando sobrevivem, transformam-se em adultos com CCC, e a
transicdo do cuidado de adolescentes para servicos especializados de adultos é

tema frequente na literatura cientifica. %1%

9 Na légica do cuidado de respiro, sdo internacdes que interrompem, ainda que de forma
temporéria e provisoria, as responsabilidades das familias com o cuidado.
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Alguns estudiosos sugerem que aproximadamente 20% das
reinternagdes nesse segmento sdo consideradas preveniveis pela atencao
priméria, domiciliar ou ambulatorial. E, por conseguinte, a prevaléncia das
reinternacdes com menos de 30 dias é frequentemente utilizada como parametro
na qualidade do cuidado as criancas com CCC.58:0

Trata-se de um compromisso firmado ndo apenas na garantia de
equipamentos, de medicamentos, de insumos, de suporte familiar por meio de
interlocucdo com a atencdo primaria, secundaria, domiciliar, com a rede de
protecdo social e com o terceiro setor (cuja participacdo € crucial para
legitimacao e visibilidade social), mas, sobretudo, estabelecido numa dimenséo
ainda maior, que é a societaria, com vistas a constru¢do de politicas publicas
para essa populacao.

(11) Programas de educacao permanente em saude voltados para o
cuidado hospitalar de criangcas com CCC e suas familias. Referem-se ao
compromisso do hospital com programas destinados a qualificacdo e a
valorizacdo da equipe hospitalar que necessita de constante atualizacdo na
tematica da complexidade para se manter como referéncia no cuidado das
criancas com CCC.

Em 2004, foi instituida a Politica Nacional de Educacao Permanente em
Saude (EPS) como estratégia no interior das lutas pelo SUS para a formacgéo e
o desenvolvimento de trabalhadores para o setor. A PNHOSP também afirma, no
eixo de formacdo, desenvolvimento e gestdo da forca de trabalho, que os
hospitais devem adotar a EPS como uma das estratégias de valorizacdo dos

trabalhadores.86:151
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A educagao permanente em saude se apoia no conceito de “ensino
problematizador”, a partir de um desconforto com a realidade. Para Ceccim, a
busca pela mudanca surge da percepcao de insatisfacdo com os desafios do
trabalho em sadde. Os hospitais, portanto, sdo ambiente propicios para a EPS,
uma vez que frequentemente protagonizam a fragmentacdo do cuidado a partir
de suas préticas de gestéo e de atencdo. A EPS constitui a politica atual do SUS
para a educacao em saude e, portanto, a orientacdo para os atores que atuam
na area.'®?

O cuidado hospitalar de criancas com CCC exige estratégias desse tipo,
em que situacdes cotidianas advindas dos problemas e das necessidades do
processo de trabalho séo o objeto de estudo com vistas a melhoria do acesso,
gualidade e humanizacédo na prestacéo de servicos.

(12) Acbes de incentivo a producédo de conhecimento e pesquisa na
teméatica das condi¢cbes cronicas e complexas de saude. Com proposta
semelhante a do atributo anterior, apresenta, contudo, o viés da pesquisa e da
producédo de conhecimento na tematica, necessario ndo apenas por proporcionar
visibilidade ao tema, mas principalmente por possibilitar boas préticas clinicas
com base em evidéncias.

As CCC, pelo fato de constituir um grupo muito heterogéneo de doencas,
muitas das quais consideradas raras, carecem de protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas que garantam intervencdes seguras e resolutivas, além de evitar
acOes desnecessarias, qualificando a assisténcia prestada ao usuario.

O Brasil, ao longo desses anos, contribuiu para o desenvolvimento do
tema com 62 publicacdes, o que corresponde a 2% da produgéo mundial. Essa

producdo ainda é timida e muito pulverizada no amplo campo das condi¢des
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cronicas de saude. Muitos desses artigos estdo voltados para o cuidado de
patologias especificas, notadamente as doencas renais cronicas, as cardiopatias
congénitas e o cancer.3* Esse resultado aponta que as pesquisas e as
estratégias politicas centradas na producado dos atributos do cuidado em saude,
com foco no paciente, ainda séo insuficientes.3®

(13) Atuacdo em estratégias de matriciamento e telessaude.
Complementa aquilo que se espera de hospitais que sao centros de referéncia
para as criangas com CCC e suas familias. Sobretudo as ac¢des de assisténcia
séo limitadas a um determinado georreferenciamento que por vezes torna o
acesso limitado a um grupo de familias. E necessario ampliar o escopo de
atuacao dos hospitais, responsabilizando-os também pelo didlogo aprimorado
com a atencdo especializada ambulatorial e domiciliar (potencializando a
desospitalizagcdo). O apoio matricial pretende assegurar retaguarda
especializada (técnica e pedagodgica) a equipes-satélites, num processo de
construcdo compartiihada e de corresponsabilizacdo entre equipes
multiprofissionais.®® Esses encontros mediados por tecnologias da informagéo
permitem novas possibilidades de alcance do cuidado, assim como as
perspectivas da telessalude para as criancas com CCC e suas familias. Ja
existem evidéncias na literatura que comprovam os beneficios dessa estratégia
para esse segmento de pacientes. Além das barreiras do acesso (traduzida nas
guestdes financeiras, de transporte e da rede de atencdo a saude), os beneficios

também estédo na avaliacdo custo/eficacia da saude.**?
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8. Consideracgdes Finais

Diversos estudos apontam que as criangas com CCC constituem um grupo
crescente no cendrio da saude infantil, sobretudo da internagdo hospitalar, em
funcdo da transicdo epidemiologica que a pediatria também experimenta, no
Brasil, desde os anos 1990.

Sao criancas e adolescentes com condi¢des crbnicas de saude, portanto,
sem a perspectiva da cura, e complexas, posto que frequentemente acometem
um ou mais 6érgdos de forma severa levando em geral a incapacidade funcional
e a algum grau de dependéncia tecnoldgica. Para elas, o modelo de cuidado
hospitalar contemporaneo necessita ser repensado globalmente uma vez que as
particularidades de suas necessidades de saude implicam planejamento e
organizacao adicionais dos servicos atuais, na perspectiva da melhoria do
cuidado ofertado.

Tais mudancas sao importantes para alcancar resultados mais efetivos e de
longo prazo para elas, além de reconfigurar a insercéo de servicos hospitalares
complexos nos sistemas de saude, porque amplia seu escopo de atuacéo
tradicional de situagdes episoddicas, limitadas e fragmentadas.

Evidentemente, reconhecemos que as necessidades de saude dessas
criancas nao se iniciam nem tampouco se encerram no hospital. Isso ndo nos
exime, contudo, da tarefa de pensar em algo desafiador: qual a contribuicdo do
hospital para esse conceito mais ampliado de cuidado com uma populacao téo
especifica?

Nossa analise aponta que, além de nos espacos fisicos e na ambiéncia das
unidades de internacdo — que devem ser repensadas levando-se em

consideracao as particularidades de internacdes recorrentes e prolongadas,
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algumas vezes com uso de dispositivos e equipamentos antes exclusivos da
terapia intensiva —, os desafios se encontram também no campo da formacéo
profissional, com a necessidade de desenvolvimento de habilidades especificas
que transitam pelo conhecimento pediatrico (geral e das mdltiplas
subespecialidades); pelo manejo nutricional, da dor e das principais
exacerbacbes agudas das condigbes cronicas; pela familiaridade com os
dispositivos tecnoldgicos mais comuns, com noc¢des de cuidados paliativos; e,
sobretudo, pelas competéncias gerenciais de comunicacado, relacionais, de
educacdo e de coordenacdo do cuidado. Os desafios se estendem
principalmente para os processos de trabalho da equipe, que exigem uma
miscelanea de intervencdes, abordagens, dispositivos, arranjos acionados em
maior ou menor grau de acordo com as necessidades de cada caso. E numa
dimensdo ainda mais ampla, na qual a gestdo hospitalar € coparticipe e se
responsabiliza pela garantia dessas mudancas nas esferas micro e
macroinstitucionais.

Nesse cenario, a coordenacdo do cuidado emerge, sdlida e
consistentemente, como acao estruturante na organizacdo dos servicos
hospitalares de referéncia. Trata-se de uma combinacao flexivel das tecnologias
relacionais e da organizacdo dos processos de trabalho na perspectiva da
integralidade, da continuidade, da eficiéncia, efetividade, da seguranca e da
centralidade na crianca e sua familia. Ela estd comprovadamente relacionada a
melhoria na abordagem das limitagdes funcionais, na satisfacdo da familia, na
ampliacdo do acesso a saude e na diminuicdo da frequéncia de visitas
desnecessarias aos servicos de saude, de reinternacbes e de idas as

emergéncias.
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O conjunto de atributos para o cuidado hospitalar foi construido com bases
conceituais na producdo académica disponivel sobre a tematica e no dialogo
com algumas descri¢cdes de estratégias organizacionais de hospitais e servi¢cos
de referéncia em paises norte-americanos e europeus com experiéncias
comprovadamente exitosas, acrescido da opinido de especialistas no assunto de
seis estados brasileiros e do Distrito Federal, fator importante, posto que tempera
0 conjunto de atributos com elementos do nosso contexto brasileiro. Existe clara
inter-relagcéo entre os atributos elencados que se complementam na perspectiva
da qualidade do cuidado.

Evidente que existem iniciativas locais em curso ancoradas em um ou mais
atributos, e que estudos nacionais que comprovem a efetividade na atencéo
hospitalar a partir de sua implantacdo sdo de suma importancia para dar
visibilidade ao tema e, de forma complementar, colaborar com a construcéao das
agendas técnico-politicas do SUS. Este estudo, entretanto, ndo se debrucou
sobre o campo operacional da avaliacdo da implantacdo de um ou mais atributos
e seus resultados. Por se tratar de estudo exploratério, optamos por
comprometermo-nos a entender qual conjunto das melhores praticas de gestao
da clinica deve sinergicamente compor esta nova agenda da CCC.

Vale ressaltar que houve dificuldade em encontrar literatura atual sobre os
desafios dos processos organizacionais de servicos pediatricos de referéncia
norte-americanos Ou europeus, pois, para muitos deles, esse ponto ja ndo
constitui um problema da magnitude que € para ndés. A discusséo atual nesses
locais € mais concentrada nas fontes de financiamento para esse modelo de

cuidado.
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A atencéo hospitalar exerce tradicionalmente um papel estrutural no cuidado
dessa populacdo especifica. Para que isso se dé de forma segura e com
qualidade sdo necessarias, porém, diretrizes e normativas nacionais em relacao
ao tema. E um equivoco considerar que o cuidado ali prestado nos moldes atuais
foi (ou estd) planejado para atender adequadamente as necessidades de saude
de tal populacéo. Historicamente, a assisténcia hospitalar pediatrica € menos
orientada por portarias, decretos, leis, resolucdes, normas técnicas (sobretudo o
ambiente de internacdo das enfermarias) do que o campo perinatal e neonatal,
gue dispbe de detalhamento de parametros assistenciais e requisitos técnicos
orientadores do planejamento e avaliagdo nessa area.

Assim, este estudo pretende contribuir como subsidio nas discussdes futuras
de portarias, normativas e politicas publicas direcionadoras no ambito da

atencao hospitalar de criancas com CCC.
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10. Apéndices

10.1. Apéndice | - Matriz preliminar enviada aos especialistas para discusséo
no grupo nominal.

APRESENTACAO DAS PERGUNTAS NORTEADORAS PARA A DISCUSSAO SOBRE A MATRIZ CONCEITUAL

1. Todas as dimensoes, subdimensdes e macrodirecionadores elencados sobre o cuidado HOSPITALAR s&o pertinentes se olhados de

forma global?

2. Existem dimensdes que n&o foram abordadas pela matriz?

3. Considerando sua relevancia e aplicabilidade nos servicos hospitalares, esses atributos sintetizam as qualidades/virtudes necessarias

ao CUIDADO HOSPITALAR de criangas com CCC?

DIMENSOES DO CUIDADO
EM SAUDE

DE QUEM ESTAMOS
FALANDO?

SUBDIMENSOES

MACRO DIRECIONADORES DO CUIDADO
HOSPITALAR

INDIVIDUAL E FAMILIAR

A CRIANCA COM CCC E
SEU NUCLEO FAMILIAR
DE CUIDADO DURANTE A
INTERNAGAO
HOSPITALAR

A AMBIENCIA DOS ESPAGOS
DE CUIDADO

O CUIDADO CONTINUADO E
CENTRADO NA FAMILIA

A CONSTRUGCAO DA
AUTONOMIA

e ESPACOS FISICOS AMPLIADOS ADEQUANDO-SE

PARA TECNOLOGIAS E INTERNAGOES
PROLONGADAS.

UNIDADES DE TRANSIGAO DE CUIDADOS
PAUTADAS NO TREINAMENTO FAMILIAR E
CONSTRUGAO CRESCENTE DE AUTONOMIA.

o AGOES DE APOIO A FAMILIA E A CRIANGA

DURANTE A INTERNAGAO:
o CLASSE HOSPITALAR
o AMBIENTE LUDICO
o PROMOGAO DE CULTURA
o GRUPOS DE APOIO E ADVOCACY.

DIMENSOES DO CUIDADO
EM SAUDE

DE QUEM ESTAMOS
FALANDO?

SUBDIMENSOES

MACRO DIRECIONADORES DO CUIDADO
HOSPITALAR

PROFISSIONAL

0S PROFISSIONAIS DE
SAUDE COM ATUAGAO
HOSPITALAR

DESENVOLVIMENTO DE
COMPETENCIAS ESPECIFICAS:

e CLINICAS

e  GERENCIAIS

e EMOCIONAIS/RELACIONAIS

e HABILIDADES PEDIATRICAS (GERAIS E

ESPECIFICAS DAS MULTI ESPECIALIDADES)

e MANEJO NUTRICIONAL

e MANEJODADOR

e MANEJO DE INFECGOES

e MANEJO DAS PRINCIPAIS EXACERBAGOES

AGUDAS DAS CONDIGOES CRONICAS

e PALIATIVISMO/TERMINALIDADE
e FAMILIARIDADE COM DISPOSITIVOS

TECNOLOGICOS

e COMPETENCIAS GERENCIAIS DE

COMUNICAGAO E DE COORDENACAO DO
CUIDADO
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DIMENSOES DO CUIDADO EM
SAUDE

DE QUEM ESTAMOS
FALANDO?

SUBDIMENSOES

MACRO DIRECIONADORES DO CUIDADO
HOSPITALAR

ORGANIZACIONAL

A EQUIPE DE SAUDE
COM ATUAGCAO
HOSPITALAR E O
GESTORES LOCAIS

e MULTIPROFISSIONALIDADE

e DIVISAO TECNICA DO
TRABALHO

e COORDENAGAO DO CUIDADO

o EQUIPE MULTIPROFISSIONAL
e ARTICULAGAO ENTRE MULTIPLAS
ESPECIALIDADES MEDICAS
o FERRAMENTAS DA GESTAO DA CLINICA:
e ARTICULAGAO ENTRE AS MUTLIPLAS
PROFISSOES
o VISITAS MULTIPROFISSIONAIS
HORIZONTAIS
e COORDENAGAO DE CASOS — EQUIPES DE
REFERENCIA E PTS

DIMENSOES DO CUIDADO EM

DE QUEM ESTAMOS

SUBDIMENSAO

MACRO DIRECIONADORES DO CUIDADO

SAUDE FALANDO? HOSPITALAR
¢ LINHAS DE CUIDADO ¢ A CONTINUIDADE DO CUIDADO
o REDE DE SAUDE — ATENGAO DOMICILIAR
¢ GARANTIA/VIABILIDADE DOS o REDE DE PROTEGAO SOCIAL
. 0S GESTORES DO
SISTEMICA ATRIBUTOS ELENCADOS e EQUIPAMENTOS
HOSPITAL

e MEDICAMENTOS / INSUMOS
e SUPORTE FAMILIAR
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10.2. Apéndice Il - Termo de consentimento livre e esclarecido utilizado no

Painel de Especialistas

“CUIDADO HOSPITALAR DE CRIANCAS COM CONDICOES CRONICAS

COMPLEXAS DE SAUDE NO BRASIL: DESAFIOS E PERSPECTIVAS.”

Pesquisador responsavel e contato: Livia Alimeida de Menezes —(21) 2554-1845
Instituicdo Responsavel Pela Pesquisa:

Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira

— (IFF/Fiocruz). Av. Rui Barbosa, 716 — Flamengo — Rio de Janeiro-RJ

NOME DO VOLUNTARIO DA PESQUISA:

Vocé esta convidado a participar do projeto de pesquisa intitulado CUIDADO
HOSPITALAR DE CRIANCAS COM CONDICOES CRONICAS COMPLEXAS DE SAUDE NO
BRASIL: DESAFIOS E PERSPECTIVAS, pois é considerado como um especialista no

cuidado de criangas com condigdes cOnicas complexas de saude (CCC).

Fizemos um convite a uma sele¢do de especialistas, representativa de profissionais de
areas distintas nesse assunto, e que atuam em diferentes servigos de saude brasileiros
(gestores e técnicos/profissionais de satide que atuam em ambiente hospitalar com

criangas com CCC) para participar da segunda etapa dessa pesquisa.

Essa etapa da pesquisa é uma variagdao da técnica de grupo nominal ou técnica de

consenso entre especialistas. Ela esta estruturada em reunides de um pequeno grupo,
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geralmente presenciais e que partem da contextualizacdo de um problema e pontos a
debater e aos quais respondem, em busca de um conjunto de solucdes ou
recomendagdes sobre o tema. Temos o objetivo de negociar para gerar consenso entre
os especialistas em torno da matriz final (elaborada na ‘primeira etapa pela
pesquisadora a partir de ampla revisdo sobre o tema), mesmo reconhecendo as
limitacdes desse processo, pois entendemos que os consensos podem ser provisorios e

estudos subsequentes podem gerar novas discussoes.

N3o sera necessario nem uma coleta de exames ou procedimento para participar dessa
pesquisa. Vocé devera apenas participar do grupo de especialiastas, contribuindo com
a discussdo a partir de seu conhecimento na area e respondendo as questdes

levantadas.

Os riscos sdo inerentes ao ato do encontro e aos riscos de confidencialidade, sobretudo
do conteudo discutido, por isso ndo falaremos para outras pessoas que vocé estd nesta
pesquisa e ndo daremos nenhuma informacdo sobre vocé ou sobre sua contribuicdo
para qualquer um que ndo trabalhe na pesquisa. De forma que ndo serdo publicados

dados ou informacgGes que possibilitem sua identificacdo.

As informagGes obtidas neste estudo poderdo ser Uteis para ajudar a encontrar a
melhor forma de cuidar/tratar/orientar as criangas que possuem condigdes cronicas
complexas de saude e necessitam de internagdes hospitalares podendo, portanto,

beneficiar varias pessoas.

A sua participacdo nesta pesquisa é voluntaria e vocé podera abandonar ou retirar-se
do estudo a qualquer momento, sem que isto cause qualquer prejuizo no vinculo com

esta instituicao.
Vocé receberd uma via idéntica deste documento assinada pelo pesquisador do estudo.

A sua participacdo na pesquisa ndo implicara em custos adicionais e n3ao havera
nenhuma forma de pagamento. Vocé nao tera qualquer despesa com a realizagdo dos
procedimentos previstos no estudo. Vocé tem direito a ressarcimento de gastos
decorrentes da pesquisa, assim como é garantido o direito a indenizacdo diante de

eventuais danos decorrentes da pesquisa.
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O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto Fernandes Figueira, se encontra a
disposicdo para eventuais esclarecimentos éticos e outras providéncias que se facam

necessarias (e-mail: cepiff@iff.fiocruz.br; Telefones: 2554-1730/fax: 2552-8491).

Eu,

autorizo voluntariamente a minha participacdo nesta pesquisa.
Declaro que li e entendi todo o contetido deste documento.

Assinatura

Data

Telefone

Testemunha (quando necessario)

Nome

Documento

Endereco/telefone

Assinatura

Data

Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Nome



mailto:cepiff@iff.fiocruz.br
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11. Anexo — Parecer Consubstanciado do CEP IFF/Fiocruz

INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ W
MS

PARECER CONSUBSTANCIADC DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESGUISA

Titule da Pesquisa: CUIDADD HOSPITALAR DE CRIANCAS COM CDNDH;['JES CRONICAS
COMPLEXAS DE SAUDE NO BRASIL: DESAFIOS E PERSPECTIVAS

Pesquisador: Livia Almeida de Menezes.

Area Tematica:

Versio: 1

CAAE: 283808620.0.0000.5269

Instituigdo Proponente: Instiute Femandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - RW MS

Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADOS X PARECER

Mumero do Parecer: 4 382 404

Apresentagdo do Projeto:

As informagdes referentes 3 "Apresentagac do Projet”, foram obtidas do arguivo Informagdes Basicas da
Pesquisa (PE_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1650335 de 21/10/2020) "E fato que as
transigles demografica e epidemioldgica no campo pediatico configuram um fendmeno no munde inteir. E
530 responsaveis pela

mudanga do perfil de morbimortalidade infantd, que se caracteriza principalmente pela ascensao das
condigles crinicas de salde na infincia. As

criangas com CCC deixaram de ser excec3o para tomar-se o padrio em muitas unidades de intemacdo, e
seu cuidado & wn desafio para as

equipes de salde envolvidas. Isso posto, quais s3o, entdo, as possiveis implicagdes para a pratica
assistencial pediitrica? Partiu-se da hipotese de

que cuidar de criangas com condigdes crdnicas complexas exige mudangas em diversos aspectos dessa
pratica. A questio de pesquisa aqui

apresentada € o que, em seu denominador comum, & relevante no cuidade hospitalar das CTIANgas com
CCC? Para chegar as respostas @

necessanio reconhecer como foco as particularidades das demandas assistenciais envolvidas nesse cuidade
e identificar quais atributos do cuidado

traduzem qualidade na assisténcia hospitalar dessas criangas. Tais questies s3o importantes para alcangar
resultados mais efetivos e de longo

Emsdorego:  RUI BARSOSA, T16

Balmoe: FLAMEBENGD CEP: z2250-020
UF: RJ Munkiplo: RID DE JANEIRD
Tedefone: (21)2554-17230 Fax: (21)2552-B431 E-mall: ceptTEi fomnuz br
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INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - R/ W
MS

Contnuachs do Paiscer 4 60 005

hospitalar pediatrica — que busca combinar a opinido de especialistas com a melhor evidéncia cientifica
disponivel utilizando mais de uma estratégia metodalogica.”

Objetive da Pesquisa:

As informagdes referentes aos “Objetivos do Projete”, foram obtidas do arquive Informagdes Basicas da
Pesquisa (PE_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1650335 de 0/11/2020). "Objetive Primaric:
Propor um conjunto de atributos necessanios ao cuidado hospitalar das criangas com condigdes crinicas
complexas de sabde.

Objetvo Secundarnio:

1. Sistematizar as dimensbes do cuidado hospitalar relevantes para as criangas com CCC, considerando as
particulanidades de suas necessidades

de salde.

2. ldentificar os aspectos relevantes do cuidade hospitalar que traduzem qualidade na assistencia de
criangas com GCC.

Avaliagdo dos Riscos & Beneficios:

&s informagdes referentes aos riscos & beneficios da emenda foram obtidas do arquivo Informagbes Basicas
da Pesquisa {F'B_IHFDRMAQ@EE_MSICAE_DD_FRGJ ETO 1650335 de 01 1/2020).

“Riscos:

Essa pesquisa ufilizara um banco de dades 10 que ndo identifica o mdividuo, alem de revisao da Feratura &
revisao de documentos, nomas e

diretrizes sobre o cuidade, de forma que n3o gera riscos 35 pessoas. A pesquisadora se compromets 3
garantir a privacidade, a integridade e a confiabilidade dos dados dos participantes da técnica de grupo
nominal, na qual ndo havera transcrigies de fala. Dessa forma, solicito a dispensa do termo de
consentimento livre esclarecido (TCLE).

Beneficios:

Ao final do estudo pretende-se propor um conjunto de atributos necessarios ao cuidado hospitalar de
criangas com condighes cronicas complexas de salde que contribuem para a melhoria do cuidado.”

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
pesquisa relevante

Emderegn: RUIBARBO3ZA, 716

Balmo: FLAMENGO CEF: I2250-001)
UF: 54 Munkiplo: RID DE JANEIRD
Telefone: (21)2554-1730 Fan: (21)2552-8451 E-mail: cepTE fonuz br

Pigim [T de 4
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INSTITUTO FERNANDES

FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ Q

MS

Conlinuacho do Parecer & 800 005

Consideragtes sobre os Termos de apresentagao obrigatdria:

1-folha de rosto ok
2-carta de autorizagao

dais) chefia(s) de setor{es)fservico(s jok

J-carta do Departamento de Pesquisa -ok

4-termio de sigilo - ok

S-projeto eriginalbrochura do pesquisador ok

G-TCLETALE - ok

Recomendagdes:
n3oha

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequages:

nio ha pendencias.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

rad

Tipo Documento Arquive Postagem Autor Situacao
Informagoes Basicas| PE_INFORMAGOES_BASICAS DO P | 09/11/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1650335 pdf 11:18:35
TCLE [ Termos de | TCLE_especialistas_final pdf 0911172020 |Lnia Almeida de Aceito
Assenfimenta ! 11:18:04 | Menezes
Jusfificativa de
Auséncia
Cutros formularie_resposta_pendencia.doc 09/11/2020 |Livia Almeida de Aceito

08:52:33 |Menezes
Cutros Tale_2 Coorte.pdf 08/11/2020 |Linia Almeida de Aceito
18:1401 |Menezes
Cutros Tale_1_Coorie.pdf 06/11/2020 |Lnia Almeida de Aceito
18:1343  |Menezes
Parecer Anterior PB_PARECER_COMSUBSTAMCIADO | 08/11/2020 |Livia Almeida de Aceito
CEP 3273130 padf 18:12:13  |Menezes
Cutros TCLE_Coarte pdf 06/1172020 |Lnia Almeida de Aceito
18:08:53  |Menezes
Cutros Carta_autorizacac_banco_dados. pdf 06/1172020 |Lnia Almeida de Aceito
18:0643 |Menezes
Folha de Rosto Folha_rosto.paf 211072020 |Lnia Almeida de Areito
10:35:14  |Menezes
Projeto Detalhade /| Brochuwra_projeto.pdf 201072020 |Lnia Almeida de Areito
Brochura 22:08:13  |Meneszes
Investigador

Enderego: RUIBARBOSEA, T16

Balmo: FLAMENGD
UF: Rd

Tedefona:  (21)2554-1730

unkziplo:

GEP: z2250-000
RID DE JAMEIRD
Fax: (21)2552-8451

E-maill: cepiffZimiocruz by

Pigien [0 da &
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Grodd

MS
Conlnuachs do Parecer & 400 005
Qutros TCMS.pdf 2011072020 |Livia Almeida de Aceito
22:06:31  [Menezes
COufros Carta_coneciado pdf 20112020 |Livia Almeida de Aceito
22:.06:00  [Menezes
Cutros Carta_orientador pdf 200102020 |Lvia Almeida de Aceito
220425  [Menezes
Qutros Carta_Chefia.pdf 2012020 [Livia Almeida de Aceito
22:03:38  [Menezes
Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Mao

RIO DE JAMEIRO, 18 de Movernbro de 2020

Assinado por:

Ana Maria Aranha Magalhdes Costa

Endersgo: RUI BARSOOA, T1E

Balro: FLAMENGD
UF: 5
Telefona:

eunizipla:
(21)2554-1730

RI2 DE JANEIRD
Fax: {21)2552-8451

[Coordenadoria))

CEP: 2225000

E-mall: cepHTig foruz br
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