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RESUMO

O estudo pretende promover uma discussdo sobre a desospitalizagcdo de criangas com
condigdes cronicas complexas de satde que vivem uma internacao prolongada e poderiam
se beneficiar com o tratamento em casa. Almeja-se também, dar maior visibilidade a
situacdo das criancas que aguardam a efetivacdo da transicdo do cuidado seguro para o
ambiente familiar. Tem-se como principal objetivo conhecer e analisar a situacdo de
hospitalizacdo por tempo prolongado e a proposta de desospitalizacdo do Instituto de
Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira (IPPMG) vinculado a Universidade Federal
do Rio de Janeiro, visando a contribuir com propostas de adequacéo desse processo. O
trabalho consiste num estudo exploratdrio de cunho qualitativo, que busca responder as
seguintes questdes: estratégias utilizadas pela equipe de saude e pela gestdo do hospital
para propiciar a reducdo do tempo da internagdo e viabilizar a desospitalizacéo;
organizacdo do processo de desospitalizacdo nessa instituicdo de saude; fatores que
interferem direta e indiretamente no processo de desospitalizagéo e impedem a ida dessas
criancas para casa; 0s obstaculos existentes para as familias receberem a crianca, como
elas se organizam e suas percepc¢des sobre sua situacdo; e o que poderia ser feito para
melhorar esse processo. Entre os meses de dezembro de 2021 e janeiro de 2022 foram
entrevistados 31 profissionais de saude, 2 gestores e 5 familiares. O estudo foi aprovado
pelo comité de ética em pesquisa do IPPMG.

Os resultados da pesquisa mostraram que o conceito de desospitalizacdo esta claro para a
maioria dos profissionais e para a gestdo, no entanto, as acdes sdo ainda incipientes. Sdo
necessarias condigcdes externas (familiares, de acesso a insumos, equipamentos,
medicamentos, de apoio dos servicgos locais de salde, da comunidade, das condicGes das
moradias) e internas (uma lideranca do processo e uma equipe multiprofissional em
dedicacdo de tempo necessario) para promover a desospitalizacdo prevista pelo
Ministério da Salde. Observa-se a falta de prioridade por parte da gestdo de se
institucionalizar o processo de desospitalizacdo na unidade sob a escusa de que faltam
pessoal e condic¢des objetivas. Nenhuma das criangas citadas realmente conseguiu ainda
ir para casa com o devido acompanhamento. Em geral, os familiares tém muitas ddvidas
e passam por muitos caminhos tortuosos e sofrimentos para promover o retorno da crianga
ao lar, entretanto, querem os filhos de volta em casa. Ha obstaculos estruturais que
contradizem o que propugnam as politicas de protecdo: o desamparo por parte do Estado
que deixa de prover pessoal, transporte, medicamentos, insumos, alimentacdo especial,
equipamentos e servicos de atendimento domiciliar, além dos longos processos judiciais
para a aquisicdo destes itens. A desospitalizacdo traz um beneficio inequivoco para a
crianca, colocando-a de forma assistida no ambiente familiar, o que significa teoricamente
mais qualidade de vida para ela e seus familiares e, para a unidade hospitalar, a reducéo
de custos de internacdo, diminuicdo de gastos e maior rotatividade de pacientes, liberando
vagas para outras criangas No entanto, tudo isso s6 pode ser devidamente tratado e
equacionado quando ha um programa que focalize todas as dimensdes e interfaces de um
processo de desospitalizagdo adequado.

Palavras-chave: criancas, condi¢Ges cronicas complexas, desospitalizacdo, saude.
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ABSTRACT

The study aims to promote a discussion about the dehospitalization of children with
complex chronic health conditions who experience a prolonged hospitalization and could
benefit from treatment at home. It is also intended to give greater visibility to the situation
of children who are waiting for the effective transition from safe care to the family
environment. The main objective is to know and analyze the situation of hospitalization
for a long time and the proposal of dehospitalization of the Instituto de Puericultura e
Pediatria Martagdo Gesteira (IPPMG) linked to the Federal University of Rio de Janeiro
(UFRJ), aiming to contribute with proposals for the adequacy of this process. The work
consists of an exploratory study of a qualitative nature, which seeks to answer the
following questions: strategies used by the health team and hospital management to
reduce the length of hospital stay and enable dehospitalization; organization of the
dehospitalization process in this health institution; factors that interfere directly and
indirectly in the dehospitalization process and prevent these children from going home;
the existing obstacles for families to receive the child, how they organize themselves and
their perceptions of their situation; and what could be done to improve this process.
Between December 2021 and January 2022, 31 health professionals, 2 managers and 5
family members were interviewed. The study was approved by the Research Ethics
Committee (CEP/IPPMG).

The survey results showed that the concept of dehospitalization is clear to most
professionals and management, however, the actions are still incipient. External
conditions (family members, access to supplies, equipment, medicines, support from local
health services, the community, housing conditions) and internal conditions (a process
leader and a multiprofessional team dedicating the necessary time) are needed to promote
the dehospitalization provided by the Ministry of Health. There is a lack of priority on the
part of the management to institutionalize the process of dehospitalization in the unit
under the excuse that there is a lack of personnel and objective conditions. None of the
children mentioned actually managed to go home with the proper follow-up. In general,
family members have many doubts and go through many tortuous paths and suffering to
promote the child's return home, however, they want their children back home. There are
structural obstacles that contradict what protection policies advocate: the helplessness on
the part of the State that fails to provide professionals, transport, medicines, supplies,
special food, equipment and home care services, in addition to the long legal processes
for the acquisition of these items. Dehospitalization brings an unequivocal benefit to the
child, placing him in an assisted way in the family environment, which theoretically
means better quality of life for him and his family and for the hospital unit, the reduction
of hospitalization costs, reduction of expenses and greater patient turnover, freeing up
spaces for other children. However, all of this can only be properly addressed and equated
when there is a program that focuses on all dimensions and interfaces of an adequate
dehospitalization process.

Keywords: children, complex chronic conditions, dehospitalization, health.
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1 INTRODUCAO

O presente estudo pretende contribuir com a discussdo sobre o processo de
desospitalizacdo de criancas com condic¢Bes cronicas complexas (CCC) de saude que
vivenciam internagdo prolongada e sdo, no jargao institucional, denominadas “moradoras
de hospitais™.

Esse tema ndo € uma escolha fortuita, mas deriva de importantes e cada vez
maiores inquietacGes do meu exercicio profissional, enquanto assistente social, junto as
criancas nas referidas condic6es desde o ano de 2015, apds minha insercdo no Instituto
de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira (IPPMG), hospital universitario que integra
o complexo hospitalar da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ) e presta
atendimento de média e alta complexidade®.

O perfil de atendimento do IPPMG foi se modificando ao longo dos anos e
atualmente, o instituto é referéncia em assisténcia as criancas com condicdes crénicas,
ndo focando mais suas a¢des na puericultura. Essa mudanca, apresenta relacao direta com
0 processo de transicdo epidemioldgica e demogréafica em curso no Brasil nas ultimas
décadas, decorrentes de avancos econdémicos e sociais, associados ao crescente
desenvolvimento tecnoldgico na salde, que possibilitou a melhoria dos indicadores
sociais e de saude. Como desdobramento dessa transi¢cdo, houve um incremento nos
indices de prevaléncia de doengas crbnicas e degenerativas ndo somente na faixa etaria
de adultos e idosos, mas de criangas e jovens (Moreira; Goldani, 2010).

O estudo de MOREIRA e GOLDANI (2010) esclarece que as tecnologias

médicas e sociais trouxeram mudancas profundas nas estatisticas vitais, permitindo

O Ministério da Saude define média complexidade por acGes e servigos que visam atender aos principais
problemas e agravos de salde da populagdo, demandando a disponibilidade de profissionais especializados
e a utilizacdo de recursos tecnolégicos, para o apoio diagnostico e tratamento e alta complexidade como
um conjunto de procedimentos que envolve alta tecnologia e alto custo, objetivando propiciar a populagao
acesso a servigos qualificados, integrando-os aos demais niveis de atencdo a saude.
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inclusive que criangas com alguma doenca genética ou situacdo de prematuridade

sobrevivessem:

O acesso as tecnologias modernas e sofisticadas permitiu 0 aumento da
sobrevida de criancas que antes ndo sobreviveriam — pré-termos extremos,
portadores de malformacgdes congénitas e doengas cronicas -, criando uma
nova clientela que precisa ser atendida nos servigos de salde e que demandam
um alto nivel de cuidado da sociedade: a crianca dependente de tecnologia
(MOREIRA; GOLDANI, 2010, pag. 323).

Contudo, ressaltam que essa sobrevida tem um custo: essas criangas requerem
cuidados especializados e precisam de assisténcia a saude por longos periodos de
internacdo em enfermarias e unidades de tratamento intensivo de hospitais pediatricos e
durante todo seu ciclo de vida. Conforme descreve Moreira et al., “sdo criancas, marcadas
por limites fisicos, com fungdes comprometidas e que precisam de suportes tecnologicos”
(MOREIRA et al., 2017, pag. 7).

Conforme descreve Santos (2022), as criangas CCC geralmente “sdo prisioneiras
de seus préprios corpos, com restricdes de movimentos e impossibilidade de se comunicar

e de reivindicar aten¢do, cuidado ou pedir socorro” (SANTOS, pg.19). Afirma ainda que

Por conta das doencas, dos comprometimentos que elas causam e das novas
formas impostas ao corpo, muitas vezes é necessdria a realizacdo de
procedimentos invasivos para que as criangas possam continuar crescendo, se
desenvolvendo e tenham alguma qualidade de vida. (pg. 20)

O uso de equipamentos surge para compensar a perda de uma ou mais funcées
vitais, exigindo cuidados continuos pela equipe de satde, familiares e cuidadores. Pode-
se destacar as principais tecnologias em saude utilizadas pelas criancas, cuja situacao é
alvo deste trabalho: gastrostomia, traqueostomia e demais ostomias, sondas, cateteres,
equipamentos como ventiladores mecanicos que colaboram com o processo respiratorio,

baldes de oxigénio, bombas de infusdo, dentre outras, além de muitos insumos e
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medicamentos (desde os que constam na Rename? até os denominados medicamentos
excepcionais).

Essa realidade requer a implantacdo de novas estratégias de assisténcia,
aperfeicoamento dos servi¢os e principalmente investimentos no sistema de saude
(MOREIRA; GOLDANI, 2010) e capacitacdo e formacdo de profissionais que
enxerguem o humano que atravessa as tecnologias.

Em 2003, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), atenta a tais mudancas no
perfil de adoecimento, definiu doencas cronicas como “problemas que requerem
gerenciamento continuo por um periodo de varios anos ou décadas, abarcando uma
categoria ampla de agravos” (OMS, 2003).

Nos Ultimos anos, surgiram estudos e pesquisas sobre o tema e a literatura
internacional passou a utilizar o termo “Condi¢ao Cronica Complexa (CCC)” de satde,
ao considerar a necessidade de cuidados especificos nos diferentes niveis hospitalar,
ambulatorial e domiciliar. Essa definicdo também engloba um conjunto de malformacdes
associadas ou ndo as sindromes, marcadas por deficiéncias diversas (Cohen et al., 2010).
Entendendo a importancia dessa terminologia, optou-se, neste trabalho, por assumir a
sigla CCC correspondente a Condigdes Crbnicas Complexas de saude, reconhecendo
teoricamente e na préatica, as mudancas do perfil epidemiolégico em curso (MOREIRA,
2017).

As criancas alvo desse estudo, possuem um historico de adoecimento crénico apds
0 nascimento ou até mesmo antes dele, apresentam longos periodos de internacéo, com a
realizacdo de varios procedimentos invasivos, tornando-se na maioria dos casos,

dependentes de um ou mais dispositivos tecnoldgicos para garantir a sua sobrevivéncia.

2 Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais — documento que orienta a oferta, a prescricdo e a
dispensacdo de medicamentos nos servigos do SUS.
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Ao longo do tempo, pessoalmente, venho observando que muitas delas,
“moradoras” dentro das enfermarias, apresentam estabilidade clinica e possibilidade de
alta hospitalar, porém demoram sua estadia de internacdo porque ndo lhes séo dadas as
condigOes objetivas para serem cuidadas em casa. Percebo nesse contexto,
concomitantemente, sua invisibilidade dentro do coletivo hospitalar. E possivel constatar
que muitas permanecem internadas por meses e até anos, afastadas de seus familiares e
de atividades escolares. Essas criangcas CCC, poderiam se beneficiar com o processo de
desospitalizag&o.

Frente a isso, estabeleceram-se, para este estudo, as seguintes questdes
norteadoras:

e O processo de desospitalizagdo pode ser prejudicado em decorréncia da auséncia
de acesso a insumos, medicamentos e equipamentos e da falta de acesso a servicos
que garantam a integralidade da atencdo a saude e da adequada assisténcia
domiciliar?

e As precérias condigdes sociais e econdmicas da familia, a escassez de apoio
familiar ou comunitério, a inseguranca e 0 medo da familia em assumir os
cuidados complexos com seguranca na residéncia podem impossibilitar o
processo de desospitalizagdo?

e Afaltade uma organizacdo do processo de trabalho, de articulacéo da rede interna
e externa para o fluxo de atendimento, dificulta o desenvolvimento de agdes
profissionais com foco na desospitalizagdo?

Tendo essas questdes em mente, com este trabalho busca-se dar maior visibilidade
a situacao das criancas que aguardam a efetivacao da transi¢do do cuidado seguro para
outros servicos de saude, bem como para o0 ambiente familiar, valorizando uma cultura a

favor da saude e da cidadania (MINISTERIO DA SAUDE, 2021).
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Propde-se, também, entender e identificar os fatores que geram obstaculos para o
desenvolvimento de acOes de transicdo de cuidado seguro e alta responsavel, visando a
estruturagdo de protocolos e fluxos de acompanhamento desses pacientes para um
processo de desospitalizacdo adequado. Espera-se com esse estudo, auxiliar a melhoria
dos processos de trabalho, visando a mudanca da cultura institucional, assim como nos

cuidados dos pacientes em direcdo a desospitalizacéo.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Conhecer e analisar a situagéo de hospitalizacdo e a proposta de desospitalizacdo
para criangas com condicBes cronicas complexas de saude numa instituicdo pediatrica

universitaria no Rio de Janeiro.

2.2 Objetivos especificos

1. ldentificar as criangas com condic¢des cronicas complexas de saude que vivem
uma internagdo prolongada nas enfermarias do IPPMG com a possibilidade de
serem desospitalizadas.

2. Descrever o entendimento dos gestores, dos profissionais de salde e dos
familiares ou cuidadores sobre o processo de desospitalizacdo e seu
desenvolvimento na instituicdo em estudo.

3. Discutir as acOes de desospitalizacdo atualmente desenvolvidas na instituicdo a

luz das politicas e legislagdes relacionadas.
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3 CAPITULO I: MARCO TEORICO CONCEITUAL

A formulagdo e a consolidagdo da ideia de ‘“desospitalizacdo” tiveram a
contribuicdo do conceito de desinstitucionalizacdo no Brasil, oriunda da area da saide
mental.

Na maioria dos paises desenvolvidos, o inicio do processo de
desinstitucionalizagéo se deu a partir de 1950, comeg¢ando com o movimento de reforma
psiquiatrica, sendo seu modelo definido a partir de trés elementos basilares: reducédo de
admissBes hospitalares através da cobertura de servi¢cos comunitérios; desospitalizagéo,
apos preparacdo de pacientes internados por longos periodos; e implantacdo e manutengédo
de uma rede de servicos locais voltados para o atendimento desses pacientes (VIDAL et
al., 2008).

Experiéncias de desinstitucionalizacdo surgidas na Inglaterra, Franca e nos
Estados Unidos foram muito relevantes e se replicaram pelo mundo. Mas, ressalta-se a
que ocorreu na Italia e serviu de inspiracdo para 0 movimento da reforma psiquiatrica
brasileira. A pressdo das sociedades nesses paises por reformas sociais e sanitarias no
modo de tratar pessoas com transtornos mentais, associada a descoberta de farmacos que
permitiram o controle dos sintomas e transtornos, possibilitaram a reinsercdo social e
familiar de milhares de pacientes hospitalizados em massa por longos periodos (VIDAL
et. al., 2008).

No Brasil, a vertente italiana foi abragcada pelos movimentos reformistas no final
da década de 1970, que criticaram a politica dos manicémios e denunciaram o abandono
e maus-tratos existentes nos hospitais psiquiatricos brasileiros, defendendo a retirada dos
pacientes dos hospicios para inseri-los numa rede de servicos e na comunidade. Nesse

periodo, com o inicio do processo da reforma sanitaria e principalmente da reforma
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psiquiatrica, que tinha como um dos pilares a desinstitucionalizacdo das pessoas com

transtornos mentais, o0 conceito de desospitalizacdo comegou a se desenvolver

(AMARANTE, 1996).

Amarante (1996) esclarece que:

Estamos falando em desinstitucionalizacdo, que ndo significa apenas
desospitalizagdo, mas desconstrucao. Isto é, superagdo de um modelo arcaico
centrado no conceito de doenca como falta e erro, centrado no tratamento da
doenca como entidade abstrata. Desinstitucionalizacéo significa tratar o sujeito
em sua existéncia e em relacdo com suas condi¢es concretas de vida. Isto
significa ndo Ihe administrar apenas farmacos ou psicoterapias, mas construir
possibilidades. O tratamento deixa de ser a exclusdo em espacos de violéncia
e mortificacdo para tornar-se criacdo de possibilidades concretas de
sociabilidade a subjetividade. O doente, antes excluido do mundo dos direitos
e da cidadania, deve tornar-se um sujeito, e ndo um objeto do saber
psiquidtrico. A desinstitucionalizagdo é este processo, ndo apenas técnico,
administrativo, juridico, legislativo ou politico; é, acima de tudo, um processo
ético, de reconhecimento de uma pratica que introduz novos sujeitos de direito
e novos direitos para os sujeitos (AMARANTE, 1995, p. 494).

Os autores estudados que escreveram sobre o tema sugeriram que a

desinstitucionalizagcdo deveria considerar aspectos individuais do sujeito, bem como

caracteristicas sociais e culturais nas quais eles estdo inseridos. Atualmente, o termo

desospitalizacdo ndo se relaciona apenas a reforma psiquiatrica e sim, a uma proposta de

atencdo a satde no SUS, também acompanhando um movimento mundial.

De acordo com Olario et al. (2018), o termo desospitalizacédo se refere a:

A desinstitucionalizagio de pessoas internadas em ambiente hospitalar,
favorecendo a agilidade no processo de alta para o domicilio e reinsercdo da
pessoa na rede, considerando os principios da humanizacéo, continuidade do
cuidado e participagdo da familia. E considerando um dos “eixos centrais do
atendimento domiciliar (OLARIO et al., 2018, p. 2).

Bianco (2020), estabelece dois pontos importantes na discussdo sobre a

desospitalizacdo. O primeiro encontra amparo na politica de humanizacdo e na

configuracdo de uma alta responsavel como descrita na Politica Nacional de Atengéo

Hospitalar (PORTARIA n° 3.390, 2013). O segundo refere-se especificamente a otica
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privatista, voltada estritamente para o gerenciamento de internagdes e rotatividade de
leitos com a transferéncia do cuidado para as familias (BIANCO, 2020).

A reducdo de custos e do risco de infec¢des, bem como o incentivo & humanizacéao
do cuidado sdo considerados repercussdes positivas para a pratica da desospitalizacdo. A
reducdo de custos é alcancada ao promover a reducao do tempo de internacdo na unidade
hospitalar e a humanizac¢éo quando se assegura ao paciente, em condigdes de continuar o
tratamento em seu domicilio, estar de forma assistida adequadamente no convivio
familiar e comunitario (DESLANDES, 2004; MOREIRA et al., 2015).

A Politica Nacional de Humanizacdo (PNH) lancada em margo de 2003 pelo
Ministério da Salde, teve como objetivo efetivar a mudanca de cultura relacionada ao
atendimento a salde. A politica propde a alteracdo de préaticas de salde, a valorizagdo do
trabalho em equipe, o reconhecimento dos direitos dos usuarios e sua participacdo junto
aos profissionais na gestdo dos processos em saude (DESLANDES, 2004). Apontou
também alguns dispositivos visando fortalecer as redes de salude, entre eles o Projeto
Terapéutico Singular (PTS), essa proposta pode auxiliar a desospitalizagdo, sendo

descrita como:

Um recurso de planejamento e de gestdo aplicado ao trabalho clinico. Por meio
de visitas conjuntas de carater multiprofissional, com contribuicdo de
multiplos saberes em salde, discute-se e planeja-se com olhar prospectivo,
voltado para a qualidade de vida e a promo¢do do protagonismo familiar,
visando ao empoderamento e a autonomia no cuidado, necessarios para a alta
hospitalar. Em seguida, definem-se objetivos, metas e responsabilidade de
cada membro da equipe. Dessa forma, propde-se uma intervencdo diagnostica
e terapéutica ampla, para além dos aspectos bioldgicos, que, aliada a
participacdo familiar, se configura numa proposta individualizada para cada
caso mais complexo (AMARAL; CAMPOS, 2016 apud CARVALHO et al.,
2019, p. 23).

Feuerwerker e Merhy (2008) apontam que a desospitalizacdo propde-se a atuar no
cuidado de pessoas em trés grandes grupos ou situacOes: processo agudo, processo
crénico e cuidado paliativo. As acOes para tais grupos visam a prevencao de internacdes
e reinternagdes desnecessérias, possibilidade de maior rotatividade de leitos hospitalares,

controle sintomatico, qualidade de vida e o preparo para morte.
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A desospitalizacdo, no ambito do SUS, como politica integrada a rede de saude
deve articular os principios da integralidade, universalidade, equidade e
intersetorialidade. A integralidade, apontada como um dos pilares da desospitalizagao,
possui duas dimens6es que devem ser observadas: o sujeito deve ser considerado, ou seja,
as suas necessidades de saude devem ser escutadas e atendidas; e a necessidade de
articulacdo da rede de servicos, a intersetorialidade, que envolve o setor de salide e outras
politicas publicas (CECILIO, 2001).

Mattos esclarece que a integralidade “implica uma recusa ao reducionismo, uma
recusa a objetivacdo dos sujeitos e talvez uma afirmacdo da abertura para o didlogo”
(MATTQOS, 2009, p. 65). Isso significa perceber o individuo para além da doenga, como

sujeito de direitos e protagonistas da sua prépria historia de vida.

Alves (2021) em seu estudo refere que:

A desospitalizacdo pode ser considerada um processo em que aspectos de
ordem social, biologica e econdmica dos usuarios e suas familias devam ser
analisadas, devendo haver uma preparacdo anterior, durante e apds a alta
hospitalar. Entende-se que a desospitalizagdo estd relacionada ao ato de
transferéncia do paciente crbnico estdvel, com alta dependéncia, para a
continuidade do tratamento e cuidado no domicilio. No sentido de tornar o ato
da alta hospitalar responsavel ela deve ser planejada entre os participes deste
processo, ou seja, 0 paciente, familiar, equipe e a rede (ALVES, 2021, p. 26).

Em livro publicado sobre o assunto, Carvalho et al. afirmam que a tematica da
desospitalizagdo “esta ligada a conceitos como matriciamento de servigos e acoes,
articulacdo em redes de saude e outras, atencdo domiciliar, construcdo de linhas de
cuidado e protagonismo familiar, entre outros” (CARVALHO et al., 2019, p. 15). Ainda

na mesma publicacdo, revelam que:

Entendemos a desospitalizacdo como a retirada precoce do paciente do
ambiente hospitalar de forma segura e responsavel, com base em um
planejamento minucioso e sistematico, quando ja ndo é da alta complexidade,
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e sim da alta dependéncia, e com a familia mais envolvida nesse processo de
cuidados em domicilio” (CARVALHO et al., 2019, p. 21).

Conforme esclarece o Ministério da Salde, o matriciamento é um modo de
produzir satde por duas ou mais equipes na construcdo de uma proposta de intervencao

conjunta (BRASIL, 2012).

As a¢des de matriciamento surgem para modificar essas relac6es de trabalho
entre especialistas e generalistas, mas também entre os centros de referéncia e
a atencdo basica de salde, articulando as relagfes e 0 acesso do paciente entre
os diversos niveis do sistema (CARVALHO et al., 2019, p. 24).

O Ministério da Saude (MS) em documento recente, define desospitalizacédo

como:

A desinstitucionalizacdo de pessoas internadas em ambiente hospitalar,
prevenindo reinternacdo desnecessaria, amparando as equipes de atencédo
basica, garantindo agilidade no processo de alta para o domicilio e a reinsercao
dessas pessoas nas redes de atencdo alternativas ao hospital. Sempre
privilegiando a humanizacdo e a participacdo das familias nas préaticas de
cuidado. Ressalta-se, aqui, que essa definicdo também abarca as praticas de
cuidado que se antecipam & hospitalizacdo e que ndo estdo atreladas téo
somente ao evento da internagdo (BRASIL, 2020, p. 85).

Conforme assinala o Ministério da Saude, o conceito de desospitalizagdo, “tomou
forma e robustez”. No entanto, apesar dos avangos na legislacdo, a construcdo dessa
proposta de atencdo a salde nao fez parte do projeto que originou o SUS, assumindo um
lugar de modalidade complementar na atencdo a saude. Assim, a sua oferta encontra-se

vulneravel as mudangas governamentais e prioridades econémicas (PROCOPIO, 2019).

3.1 Experiéncia da desospitaliza¢do no Brasil

As acles para a construcdo de estratégias para a implementacdo do processo de

desospitalizacéo tiveram inicio em 2002, por meio da Lei 10.424 de 15 de abril de 2002
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(BRASIL, 2002) que regulamentou a Assisténcia Domiciliar. Desde entdo, o Ministério
da Saude exarou resolugdes, portarias e construcdo de politicas, visando a corporificar a
lei.

A linha do tempo apresentada na Figura 1 abaixo foi publicada em um documento
recém lancado pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2020), mostrando didaticamente o

panorama dessa evolugéo.

Figura 1 — Linha do tempo de construcgédo da desospitalizacdo de 2002 até 2016 e
suas normativas

Lein. 40,424, RDCn. M Portaria n. 2.029 Portaria n. 963 Portaria n. 825,
de 15 de abril de 2002 de 26 de janeiro de 2006 de 24 de agosto de 2011 de 27 de maio de 2013 de 25 de abril de 2016
Regulamentando a assisténcia Regulamentando Técnicode Instituia Atencdo Domiciliarno  Redefine a Atencdo Domiciliarno  Redefine a Atencao Domiciliar no
domiciliar no Sistema Unicode  Funcionamento de Servicos que ambito do SUS ambito do SUS ambito do SUS e atualiza as
Saude (SUS) prestam Atengao Domiciliar (REVOGADA A PORTARIA 2.529) ' equipes hTamlltadas
2002 2006 20M 2013 2016
Pmtan'g n.249 Portarialn. 2529 Portaria n. 2627 PortarialnA 3.390
(e 16 de abril de 2002 de19 de outubro de 2006 (outubro) de 30 de dezembro de 2013
Normas para cadastramentode  Institui a Internacéo Domiciliar  Redefine a Atencao Domiciliarno  Institui a Politica Nacional de
centros de referéncias em no ambito do SUS ambito do Sistema Unico de Atencao Hospitalar (PNHOSP)
Assistencia & Satde do Idoso 7 Saude
(Programa de Desospitalizagdo Resolugo SES n. 2930 (REVOGA A PORTARIA 2.029) ROC n. 36
de Idosos) e 17 de janeiro de 2006 (Langamento do Programa de 25 de julho de 2013
Institui os Nicleos Hospitalares de Melhor em Casa) Institul acdes para a seguranca
Geriatria e define suas atribuicdes do paciente em senicos de satide

Fonte: Extraido de BRASIL (2020) com base na construcéo inicial de GOMES (2019).

Considerando as legislacdes desse periodo, constata-se a preocupacdo com a
execucdo de um modelo de cuidado centrado no domicilio e na incorporacéo de praticas
que envolvam diferentes niveis de complexidade e contemplem a articulagcdo em rede.
Esse conjunto normativo que defende a Assisténcia Domiciliar (AD) no SUS demonstra,
de um lado, a legitimidade da desospitalizacdo como uma vontade do SUS a favor da
sociedade; e de outro, a necessidade constante de retomar um tema muito pouco
assimilado pelo setor saude, que exige articulacdo e novos meios e habitos de cuidados.

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) estabelece na RDC/N°11,

de 26 de janeiro de 2006, o Regulamento Técnico de Funcionamento de Servigos que
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prestam Atencao Domiciliar, prevendo dois tipos de modelos: a assisténcia domiciliar ou
gerenciamento e a internacdo domiciliar.

Existe uma complementaridade entre as modalidades da atencdo domiciliar,
porém cada uma possui peculiaridades e caracteristicas que a distinguem. Carvalho et al.
(2019) alertam para a diferenca nas expressdoes home care e assisténcia domiciliar no
Brasil. A assisténcia domiciliar € um conjunto de a¢6es de promocao e prevencao a salde,
tratamento de doengas e reabilitacdo realizadas no domicilio. Home care se refere a
internacdo domiciliar, caracterizada pela atencdo em tempo integral ao individuo com
quadro clinico complexo e tecnologia especializada.

Considerando que os custos do home care sdo altos, Carvalho et al. (2019)
reconhecem que propor indiscriminadamente a desospitalizacéo desses pacientes através
dessa modalidade, geralmente a partir de longos processos judiciais, é insustentavel para
0 SUS, principalmente considerando a finitude dos recursos financeiros e a intensa
demanda clinica. Nesse sentido, a atencdo domiciliar (nos moldes da assisténcia
domiciliar) estd ampliando o foco de sua atuagdo para atender essas crescentes demandas
de salde.

Conforme aponta o documento produzido pelo Ministério da Saude:

O conjunto normativo que ampara a Assisténcia Domiciliar no SUS
desencadeou reflexdes e repercussdes acerca da relevancia da desospitalizacéo
e a sua implementacdo, como um dispositivo capaz de demonstrar
possibilidades de prestacdo de cuidados fora do ambiente hospitalar, com a
participacdo ativa do paciente atendido e seus familiares, e de articulagdo com
outros pontos da Rede de Atencéao a Satde (BRASIL, 2020, pg. 17).

A Atengdo Domiciliar (AD), ao longo dos ultimos anos, vem se tornando uma
Otima alternativa para agdes voltadas aos cuidados de saude, recebeu novos arranjos
através das quatro Gltimas portarias publicadas sobre o0 assunto. As portarias demonstram,
até a presente data, uma evolucdo de acordo com as demandas e necessidades de

reformulacdo. A primeira foi a Portaria n°® 2.029, de 24 de agosto de 2011, talvez a mais
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importante, lancou o Programa chamado Melhor em Casa e a Politica Nacional de AD no
ambito do SUS, essa proposta tinha uma acdo indutora importante ao retirar o foco da
internagdo domiciliar como modelo Unico de prestacdo da assisténcia domiciliar, fazendo
mengdo a AD como uma incorporacdo tecnoldgica de cardter substitutivo ou
complementar a intervencao hospitalar; a segunda foi a Portaria n® 2.527, de 27 de outubro
de 2011 que reestabeleceu normas para cadastro dos Servigos de Atencdo Domiciliar
(SAD) e suas respectivas equipes e estabeleceu critérios de habilitacdo dos
estabelecimentos de saude; a terceira foi a Portaria n® 963, de 27 de maio de 2013, insere
em seu texto o potencial substitutivo ou complementar a internacdo hospitalar ou ao
atendimento ambulatorial dos servigcos de AD e alerta para a importancia de considerar
outros espacos e formas de organizar as tecnologias do cuidado, como os cuidados
paliativos; a vigente € a Portaria n°® 825, de 25 de abril de 2016, que redefine a atengédo
domiciliar no &mbito do SUS e atualiza as equipes habilitadas.

De acordo com Moura:

A justificativa para a implementagdo do Programa Melhor em Casa, é a de que
a atencdo domiciliar pode proporcionar um cuidado, mediante a articulacéo de
trés eixos: a estrutura familiar, a infraestrutura do domicilio e a estrutura
oferecida pelos servicos de saude. Contribui para evitar hospitalizag6es
desnecessarias, diminuir risco de infec¢des, e otimizar leitos hospitalares e uso
dos recursos (MOURA, 2021, p. 36).

A Portaria n°® 825, de 25 de abril de 2016, foi um marco importante na oferta de
atencdo domiciliar no @mbito do SUS e descreve o Servico de Atencdo Domiciliar (SAD)
como estratégia central para a desospitalizacdo e complementar aos cuidados realizados
na atengdo basica e servi¢os de urgéncia ou substitutivos a internacdo hospitalar. Essa
modalidade de atencdo a salde compreende ac6es de equipe multiprofissional integrada

a Rede de Atencéo a Salide® — RAS (BRASIL, 2016), tendo a Atencdo Béasica (AB) como

SA portaria n° 4.279, de 30 de dezembro de 2010, foi instituida a RAS no Brasil, definidas como “arranjos
organizativos de acGes e servicos de salde, de diferentes densidades tecnolégicas, que, integradas por meio
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ordenadora do cuidado e da agéo territorial (BRASIL, 2011), e “caracterizada por um

conjunto de acbes de prevencdo e tratamento de doengas, reabilitacdo, paliagdo e

promocao a saude, prestadas em domicilio, garantindo continuidade de cuidados”

(BRASIL, 2016).

O municipio que deseja oferecer o servico, deve aderir ao Programa Melhor em

Casa, atendendo aos seguintes critérios de implantacdo (BRASIL, 2016):

Populagdo municipal igual ou superior a 20.000 (vinte mil) habitantes, com base
na populacdo mais recente estimada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE). Essa populacdo minima pode ser atingida por um municipio
isoladamente, ou por meio de agrupamento para alcangar os vinte mil habitantes;
Hospital de referéncia no municipio ou regido a qual integra; e

Cobertura de Servigo de Atendimento Movel de Urgéncia (SAMU 192 ou similar,
de acordo com porte populacional).

A Portaria n°® 825/2016 estabelece trés modalidades de atencdo domiciliar e que

se diferem a partir da complexidade da demanda, conforme a seguinte classificagdo:

Modalidade AD1: destinada a pessoas que possuam problemas de saude
controlados/compensados e com dificuldade ou impossibilidade fisica de
locomogdo, que requeira cuidados com menor frequéncia e com menor
necessidade de intervengdes multiprofissionais.

Modalidade AD2: destinada a pessoas com problemas de satde e dificuldades ou
impossibilidades de locomogédo e que necessitem de uma maior frequéncia de
cuidado. Sdo as que apresentam | - afeccdes agudas ou crénicas agudizadas, com
necessidade de cuidados intensificados e sequenciais, como tratamentos

parenterais ou reabilitacdo; Il - afec¢bes cronico-degenerativas, considerando o

de sistemas de apoio técnico, logistico e de gestdo, buscam garantir a integralidade e a continuidade do
cuidado” (BRASIL, 2010).
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grau de comprometimento causado pela doenca, que demande atendimento no

minimo semanal; 11 - necessidade de cuidados paliativos com acompanhamento

clinico no minimo semanal, com o fim de controlar a dor e o sofrimento da pessoa
doente; IV - prematuridade e baixo peso em bebés com necessidade de ganho
ponderal.

e Modalidade AD3: destinada a pessoas com qualquer das situacgdes listadas na
modalidade AD2, quando necessitar de cuidado multiprofissional mais frequente,
uso de equipamento(s) ou agregacao de procedimento(s) de maior complexidade
(por exemplo, ventilagdo mecénica, paracentese de repeticdo, nutricdo parenteral
e transfusdo sanguinea), usualmente demandando periodos maiores de
acompanhamento domiciliar.

Cada modalidade atende a uma determinada complexidade de saude e os critérios
para o direcionamento do caso consideram: a periodicidade de visitas necessarias ao
cuidado do paciente, a intensidade do atendimento multiprofissional e a utilizacdo de
equipamentos (BRASIL, 2016). Na modalidade AD1, o atendimento é prestado pela
Clinica da Familia com suporte dos Nucleos de Apoio a Saude da Familia — NASF,
ambulatdrios de especialidades e centros de reabilitacdo. As outras modalidades séo
atendidas por Equipes Multiprofissionais de Atencdo Domiciliar (EMAD —Tipo I ou Tipo
I1) e Equipes Multiprofissionais de Apoio (EMAP).

O SAD é responsavel pelo gerenciamento e operacionalizacdo das Equipes
Multiprofissionais de Atencdo Domiciliar (EMAD) e Equipes Multiprofissionais de
Apoio (EMAP). A EMAD ¢ a principal responsavel pelo cuidado do paciente, nas
modalidades AD2 e AD3. A composicdo dessa equipe profissional deve conter,
minimamente, um ou dois profissionais meédicos, com um ou dois profissionais
enfermeiros, auxiliares/técnicos de enfermagem, fisioterapeuta ou assistente social. A

EMAP deve oferecer apoio a EMAD, bem como as equipes de atencao basica (inclusive
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as equipes de Saude da Familia e aos Ndcleos de Apoio a Salde da Familia). Sua
composi¢do minima deve conter trés profissionais de nivel superior, escolhidos entre oito
diferentes ocupagdes: assistente social, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, nutricionista,
odontélogo, psicélogo, farmacéutico e terapeuta ocupacional (BRASIL, 2016).

De acordo com dados publicados no site* do Ministério da Salide, o Programa
Melhor em Casa, desde o seu langamento em 2011, esté ativo em mais de 809 municipios
brasileiros e aponta uma economia de até 75% no custo em relacdo ao paciente que ocupa
um leito. Entre os atendimentos, os idosos correspondem em média 70% do publico
atendido. A populacéo pediatrica e neonatal gira em torno de 7%.

O encaminhamento do paciente ao Melhor em Casa deve ser feito por
profissionais dos hospitais, Unidades de Pronto Atendimento (UPA) ou Unidades Bésicas
de Saude que identifiguem no paciente o perfil e critérios de elegibilidade. Os
atendimentos prestados pelos profissionais de sadde incluem exames, medicacéo,
reabilitacdo, entre outros, e a frequéncia da visita é definida de acordo com as
necessidades clinicas de cada caso. O programa estabelece fluxos organizados com o
SAMU, Unidades de Pronto Atendimento (UPA) e hospitais locais para darem retaguarda
a qualquer intercorréncia entre 0s pacientes em acompanhamento.

Observa-se nas legislacGes apresentadas que a preocupacdo ndo se restringe
apenas ao modelo de cuidado no atendimento domiciliar, mas também as praticas de
transicdo do cuidado seguro que englobam diferentes instancias e articulacdo em rede
(BRASIL, 2020).

A experiéncia dos servicos que desenvolvem acdes de desospitalizacdo de maneira
adequada mostra que o comprometimento da equipe, seu vinculo com a familia e sua

capacidade de executar um trabalho articulado em rede interna e externa, que envolva

4 Fonte: <https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/noticias/2022/janeiro/ministerio-da-saude-inicia-
atividades-de-educacao-permanente-para-as-equipes-do-melhor-em-casa>. Acesso em 22/06/2022.
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fluxos seguros entre 0 SAD e demais pontos de atencdo a saude e com outros setores
publicos, principalmente com a assisténcia social e sistema de justica, sdo os fatores mais

relevantes para o éxito dessa proposta de cuidado (CARVALHO et al., 2019).

3.2 Experiéncia de desospitalizacdo na cidade do Rio de Janeiro

O movimento a favor da desospitalizacdo foi ganhando espaco nos hospitais e
institutos federais do Rio de Janeiro com a implementacdo da legislacdo pertinente,
criacdo de politicas e normativas. Em publicagdo recente, o Ministério da Salde
demonstrou o “caminhar da desospitalizagdo” nas unidades hospitalares federais no Rio

de Janeiro no periodo de 2002 a 2019, como se observa a seguir na Figura 2.

Figura 2 — Desospitalizagdo no Rio de Janeiro de 2002 a 2019

Semvico de Atencao Domiciliar e ST S
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Hospitalares de Geriatria Programa Melhor em Casa acbes para a Sequranca do
Gerontologia da Secretaria (Portaria GM/MS n. 2.521] Paciente em senvicos desaide),
Estatual de Satde do R) (Revoga & Portaria 2.028) fortalecea discussao sobre alta
I I responsével e transicao do cuidado
I
2002 2006 2010 201 2012 2013
ZITS ZITB 20117 20118 20119
Grupo de profissionais da Criada as Camaras ACT Desospitalizacao Disseminacao da Defesa da primeira tese
rede federal ciaCamara  Técnicas Assistenciais passa a compor as cuftura de dedouradocoma
Tecnica de do Ministério da Satde Camaras Tecnicas desospitalizacao na tematica
Desospitalizacao noR Assistenciais concepcao de desospitalizacao, com
integralidade do dados de uma unidade
cuidado hospitalar da rede
federal no RJ/MS
EEAN/UFR)

RESSIGNIFICADO DA ATUACAO DAS EQUIPES DO SAD E DISCUSSAD DE NOVOS ARRANIOS DO CUIDAR

Fonte: Extraido de BRASIL (2020) com base na construcéo inicial de GOMES (2019).

O ano de 2002 ndo foi o marco do desenvolvimento do processo de

desospitalizacéo, apesar da criacdo dos SAD nos Hospitais e Institutos Federais do Rio
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de Janeiro. A primeira legislacdo voltada para a organizacdo dos servigos de salde
prestados no domicilio, tem-se a publicacdo, em 1998, da Portaria n° 2.416, que
estabeleceu requisitos para credenciamento de hospitais e critérios para realizacdo de
internagcdo domiciliar no SUS. A partir dai a configuracdo da AD no SUS foi ocorrendo
gradativamente por meio da formulagdo de portarias subsequentes e complementares
(RAJAO e MARTINS, 2020)

Com o langamento do Programa Melhor em Casa em 2011, alguns municipios,
dentre os quais os do Estado do Rio de Janeiro, providenciaram a adequacao necesséria e
colaboraram com a discussdo para o desenvolvimento da desospitalizagdo (BRASIL,
2020).

Antecipando-se a politica ministerial de atencdo domiciliar, o municipio do Rio
de Janeiro implantou em agosto de 2010, o Programa de Atencdo Domiciliar ao Idoso
(PADI) desenvolvido pela Secretaria Municipal de Saude (SMS) que oferece assisténcia
em casa a todas as faixas etarias, apesar de ter na sua origem uma denominacao voltada
para o idoso. O programa foi suspenso em julho de 2019, depois que o contrato da
Organizacdo Social (OS) responsavel pela gestdo do servico foi encerrado, sendo
retomado em agosto do mesmo ano. No momento atual®, o programa é composto por doze
equipes multiprofissionais de atencdo domiciliar (EMAD) e cinco equipes
multiprofissionais de apoio (EMAP), ligadas aos hospitais municipais de urgéncia e
emergéncia. Em relacdo ao atendimento da demanda pediatrica, duas profissionais
médicas pediatras realizam o acompanhamento de aproximadamente 50 criancas e
adolescentes cadastrados no programa. O acesso ao PADI pode se dar através da captacédo

ativa nos Hospitais Municipais pela equipe do programa ou via Sistema de Regulacéo

5 Dados fornecidos pela atual coordenadora médica do Programa de Atenc&o Domiciliar ao Idoso do Rio de
Janeiro (PADI), Livia Pereira Coelho, em 11 de julho de 2022.
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(SISREG). Atualmente o programa recebe financiamento federal, pelo Programa Melhor

em Casa e o perfil para os cuidados € de:

Pessoas com doencas cronicas agudizadas, portadores de incapacidade
funcional provis6ria ou permanente, pacientes oriundos de internagdes
prolongadas ou recorrentes, com dificuldade ou impossibilidade fisica de
locomocéo, pacientes em cuidados paliativos e outros agravos passiveis de
recuperagdo funcional (PORTAL SMS DA PREFEITURA DO RJ, 2022).

Apesar da cessacdo dos SAD nos hospitais federais em 2012, a regulamentacéo
da Politica Nacional de Atencdo Hospitalar (PNHOSP) e do Programa Nacional de
Seguranca do Paciente, ambos de 2013, demonstraram a necessidade de se discutir nas
unidades, a garantia da assisténcia na transi¢do do cuidado a partir da alta responsavel e
seguranca do paciente (BRASIL, 2020).

Diversos profissionais dos hospitais e institutos federais do Rio de Janeiro
organizaram em 2015 a Camara Técnica de Desospitalizacdo (CT de Desospitalizacao).

Conforme esclarece o documento do Ministério da Saude:

A proposta dessa camara técnica é discutir estratégias, estimular a educacéo
permanente e continuada dos profissionais a partir de encontros técnico-
cientificos sobre a tematica da desospitalizagdo, visando apoiar a melhoria de
processos assistenciais para promocdo da alta responsavel, transicdo e
continuidade do cuidado. A CT de Desospitalizacdo compde o conjunto das
Céamaras Técnicas Assistenciais (CTA) da Superintendéncia do Ministério da
Saude no Rio de Janeiro (Sems — RJ), coordenadas pela Area da Gestdo da
Qualidade e Seguranca da Assisténcia a Saude (GQS). As CTA sdo instancias
colegiadas, de natureza consultiva e deliberativa, compostas por profissionais
de salde dos hospitais e institutos federais. Tém por finalidade apoiar as
unidades hospitalares e institutos federais no Rio de Janeiro na implementacéo
de politicas, programas e diretrizes do Ministério da Salde em relagdo as
préaticas seguras e humanizadas, para a garantia da qualidade do cuidado e a
seguranga do paciente (BRASIL, 2020, p. 21).

Desde a criagdo da CT de Desospitalizacdo, diversos trabalhos, instrucdes
normativas, protocolos, notas técnicas e pareceres foram construidos, além da realizacdo
de foruns de discussdo, capacitacdo e seminarios anuais (2015 a 2019). Todo esse suporte

cientifico e essa discussao tedrica resultaram na defesa da primeira tese de doutorado em
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2019 com o tema desospitalizacdo na Escola de Enfermagem Anna Nery da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (EEAN/UFRJ), sob o titulo: “Desospitaliza¢cdo em cuidados
paliativos oncologicos: reconfiguragdo da gestdo do cuidado para a atuacdo
multiprofissional”, colaborando para as reflexdes sobre a tematica (BRASIL, 2020).

A proposta de trabalno da CT de Desospitalizagdo tem por objetivo o
desenvolvimento da cultura da desospitalizagdo; a garantia da alta responsavel; a
consolidacdo da desospitalizacdo como ferramenta e estratégia da gestdo dos cuidados; e
o fortalecimento das equipes que desenvolvem essas a¢Oes. Sua experiéncia relembra que
esse processo de desospitalizagdo deve acontecer em todo percurso da internacéo,
devendo-se executar um plano de gestdo que contemple: cuidados paliativos, aten¢do
domiciliar, gestdo dos leitos, articulagdo com a RAS e protagonismo do paciente
(BRASIL, 2020).

As mudancas ocorridas no entendimento sobre desospitalizar atravessaram uma
modificacdo da politica de satide em nivel nacional, por meio de legisla¢des, portarias e
resolucGes. Tais fatores contribuiram para estimular e oportunizar discussdes e reflexdes
sobre o tema, e assim, possibilitar a alteracdo da cultura institucional nas unidades de
salde.

Como exemplo da oferta de atendimento com foco na desospitalizacdo, podemos
citar a experiéncia do Instituto Nacional de Satde da Mulher, da Crianca e do Adolescente
Fernandes Figueira (IFF/FIOCRUZ), uma unidade de assisténcia, ensino, pesquisa e
desenvolvimento tecnoldgico da Fundacdo Oswaldo Cruz (FIOCRUZ), que desenvolve,
na area de Atencdo a Salde, cuidados de alta complexidade em ambiente ambulatorial,

hospital-dia e na modalidade de atencdo hospitalar®.

6 Fonte: <https://www.iff.fiocruz.br/index.php/institucional/sobre-iff-fiocruz>. Acesso em 07/07/2022.
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Desde 2001, funciona o Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar’
(PADI) do IFF/FIOCRUZ, sendo o Unico do setor pablico no Estado do Rio de Janeiro a
desenvolver perfil assistencial exclusivo a criangas com condic¢des cronicas complexas
de saude e dependentes de tecnologia. O programa atende criancas e adolescentes,
moradoras da capital ou regido metropolitana, atendidas em suas necessidades
assistenciais e de equipamentos médicos. O principal requisito para ingressar ou receber
alta é a dependéncia da oxigenoterapia. O PADI também oferece o Curso de Atualizacéo
em Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar para Criangas e Adolescentes Dependentes de
Tecnologias, aberto a profissionais com graduacdo na area da salde e j& capacitou em
2013, equipes do Programa Melhor em Casa (area metropolitana e interior) e PADI no
municipio do Rio de Janeiro.

No ano de 2015, foi iniciada no IFF/FIOCRUZ, uma melhoria dos processos de
atendimento a esta populacdo com discussao intersetorial, objetivando desencadear o
processo de desospitalizacdo de maneira mais precoce. A partir dessa experiéncia, foi
criado um grupo multiprofissional denominado como Gerenciamento de Internagéo
Prolongada (Geinpro) que possui 0 compromisso de realizar a busca ativa semanal ou
quinzenal de criancas e/ou adolescentes com condicdes cronicas complexas e tempo de
internagédo prolongada, maior do que 30 dias, para conhecer o paciente, avaliar as suas
necessidades e iniciar o planejamento para um futuro processo de desospitalizacdo. Em
sintese de atuacdo na gestdo desses casos, avaliam o cuidados para além de questdes
biomédicas, incorporando no cuidado caracteristicas e vulnerabilidades emocionais,
afetivas e socioecondmicas, necessidade de treinamento de cuidador e apoio matricial as
equipes dos territorios e as familias apos a desospitalizacdo (BRASIL, 2020).

Ao considerar o PTS como principal estratégia de cuidado para o planejamento

da desospitalizacdo, a equipe de desospitalizacdo do IFF/FIOCRUZ, baseado no

’ Fonte: <https://portal.fiocruz.br/programa/programa-de-assistencia-domiciliar-padi>. Acesso 07/07/2022.
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documento implementado pela PNH, adaptou essa ferramenta de acordo com a realidade
da populagéo atendida, esse planejamento terapéutico individualizado € iniciado quando
a crianga ou adolescente com condicdo cronica complexa e dependente de tecnologia
ganha estabilidade clinica. A partir de entdo, materializa-se na articulagdo entre as redes
do territério (SAD, unidades de emergéncia, clinica da familia, servigos de reabilitacdo,
assisténcia social, educacéo, sistema de justica, entre outros), qualificacédo do cuidador
(treinamentos), avaliacdo do risco do territdrio na qual a familia reside (violéncia urbana,
lazer, saneamento basico), realizacdo de visita domiciliar (VD) visando avaliacdo do
domicilio (avaliagdo das condi¢es elétricas, de alvenaria, condi¢fes de higiene, entre
outros), verificacdo de insumos, medicamentos e equipamentos necessarios (BRASIL,
2020). Essas acdes de desospitalizacdo acontecem com as duas equipes do
IFF/FIOCRUZ: Geinpro e PADI.

A experiéncia do IFF/FIOCRUZ pode ser replicada, com as devidas adaptacoes,
em outras unidades hospitalares, visando a adequacao dos servicos e prepara¢do de uma

alta hospitalar organizada e segura para o paciente (BRASIL, 2020).

3.3 Criancas com condicdes cronicas complexas

Em que pesem 0s avan¢os nos marcos regulatérios das politicas publicas em
relacdo a desospitalizagcdo, um fendémeno relativamente recente deve ser considerado, o
aumento das condicdes cronicas em saude de criancas, reflexo das alteracGes
demogréaficas, melhorias de indicadores sociais e avangos nas tecnologias em salde,
surgidos no Brasil mais intensamente a partir da década de 1990. Esses fatores,
possibilitaram o aumento de sobrevida de criancas que apresentavam quadros graves de
salde (prematuros, portadores de malformacgdes congénitas e condicBes cronicas) e

ganharam destaque no cenario pediatrico.
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Franca et al. (2017) chamam a atencdo para o crescimento das anomalias
congeénitas que, em 1990, ocupavam a quinta posi¢do em causa de morte em menores de
5 anos no Brasil e passaram para a segunda posi¢ao em 2015.

No final da década de 1990, surgiu uma nova definicdo de doenca cronica,
passando a ser denominada de “condi¢des cronicas”, categoria que abrange diversas
patologias que exigem certo nivel de cuidados permanentes (OMS, 2003).

Em 1998, McPherson et al. descreveram uma terminologia pediatrica muito
utilizada, a expressao criancas com necessidades especiais (Crianes), se referindo as que
tém ou apresentam elevado risco de desenvolver disfungéo fisica de desenvolvimento,
comportamento ou emocional, que necessitam de servicos de saude especificos. Trata-se
de um grupo vasto e heterogéneo com complexidade clinica e utilizacao de servi¢os em
graus variados (COHEN et al., 2011).

Diversos autores internacionais passaram a utilizar a defini¢do usada por Feudtner
et al. (2001), “criangas com condi¢des cronicas complexas de satide”, que possuem as
seguintes caracteristicas:

e Presenca de qualquer doenca, cuja duracdo minima esperada seja de 12 meses

(exceto se a morte for o desfecho);

e Envolvimento de mais de um 6rgdo ou sistema, ou apenas um 6rgdo de forma
severa, necessitando de acompanhamento especializado e provavelmente, um
periodo de internacdo em hospital terciario.

Essa classificacdo contribuiu muito para a tematica e de acordo com Carvalho et

al., “destaca-se da ampla categoria de Crianes por apresentar alta complexidade e
vulnerabilidade clinica e, sobretudo, uma demanda ainda maior pelos servicos de saude”

(2019, p. 44).

A organizagdo dos servicos de salde projetados para cuidar da maioria das
Crianes (por exemplo, criancas com atraso na linguagem isolado), séo
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insuficientes para atender as necessidades das criangas com CCC de satde (por
exemplo, criangas com tetraplegia espastica e epilepsia de dificil controle ou
ainda que necessitam de dispositivos para alimentacdo), uma vez que essas
necessidades complexas demandam cuidados intensivos e coordenacbes de
acoes clinicas (CARVALHO et al., 2019, p. 47).

A Figura 3 permite um melhor entendimento do grupo a ser estudado, de acordo

com o perfil assistencial da instituicdo objeto deste trabalho.

Figura 3 — Representacdo do universo que abrange as criangas com condicdes
crbnicas complexas

Condigdes
catastroficas

Fonte: Extraida de COHEN et al. (2011) e adaptada por CARVALHO et al. (2019).

A expressdo criancas dependentes de tecnologias (CDT) é um subgrupo de
criancas com CCC de saude. Geralmente, as criangas com CCC se tornam CDT e a
tecnologia é demandada quando existe uma limitacdo fisica e € utilizada para compensar
a perda de uma funcéo vital. Os dispositivos mais descritos na CDT séo: traqueostomia,
gastrostomia, suporte ventilatério (invasivo ou ndo), cateteres de longa permanéncia
(medicamentos intravenosos, didlise peritoneal, nutricdo parenteral), sondas enterais de
alimentacéo, entre outros (CARVALHO et al., 2019).

As condicBes catastréficas, subgrupo de CDT, definem as criancas em condicgdes

progressivas ou limitadoras da expectativa de vida, para as quais a presenca de equipes
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especializadas e multiplos servicos é fundamental para sua sobrevivéncia (COHEN,
2011).

As criangas com CCC possuem caracteristicas em comum e Cohen et al. (2011)
conceituaram quatro eixos estruturais, descritos a seguir:

1

Necessidade de cuidados especificos e continuos (hospitalar, ambulatorial e

domiciliar com interface familiar);

N
1

Limitacdo funcional (severa, quase sempre requerendo assisténcia tecnologica);

w
1

Elevada utilizacdo dos servigos de saude (com integracdo dos multiplos servigos
especializados);

4

Presenca de uma ou mais condi¢Oes crbnicas (diagnosticadas ou suspeitas,
geralmente severas ou associadas a vulnerabilidade clinica).

O primeiro eixo ressalta que criangas com CCC dependem de servigos que
dialoguem com suas familias. Independentemente de em qual ambiente de cuidado esteja
(consulta com especialidades, hospital, atencdo priméaria ou domicilio) a familia sera a
sua interface, por exercer de forma continuada uma funcdo imprescindivel nesse cuidado
(CARVALHO et al., 2019).

No eixo limitagdo funcional, as criangas CCC que apresentam quadros de
limitaches severas e frequentemente se tornam dependentes de tecnologias, sempre
adicionam complexidade ao cuidado necessario (CARVALHO et al., 2019).

O eixo utilizacdo dos servigos de salde, diz respeito a necessidade de atendimento
de mdltiplos servigos especializados e aos sofisticados recursos utilizados no tratamento
(CARVALHO et al., 2019).

O quarto eixo inclui a presen¢a de uma ou mais condigdes cronicas, geralmente,
permanente e severa ou associada a altas taxas de morbimortalidade (CARVALHO et al.,

2019).



39

A literatura atual descreve doze categorias de CCC, tendo por base a Classificagao

Internacional de Doencas (CID-10).

Dez categorias estdo relacionadas aos 6rgdos e/ou sistemas acometidos
prioritariamente. S&o elas: as condi¢des neuroldgicas e/ou neuromusculares;
respiratdrias; cardiovasculares; renais e/ou uroldgicas; gastrointestinais;
hematolégicas e/ou imunolégicas; metabdlicas; relacionadas a anomalias
congénitas ou defeitos genéticos; de malignidade e relacionadas a
prematuridade e ao periodo neonatal. As outras duas categorias (dependéncia
tecnoldgica e 6rgdos ou tecidos transplantados) podem ser classificadas
também como subcategorias dos grandes 6rgdos e/ou sistemas afetados
concomitantemente (MINISTERIO DA SAUDE, 2020, p. 70).

De acordo com uma publicagao recente do Ministério da Satde, “um grupo muito
pequeno de criancas, (...), € responsavel por uma parcela significativa das internactes
hospitalares e dos gastos em satide” (MINISTERIO DA SAUDE, 2020, p. 69).

Nos EUA, um estudo apontou que em 2006, as criancas com CCC representaram
10% de todas as admissdes hospitalares pediatricas, 40% de gastos hospitalares,
representando 70%-90% do uso de tecnologias (SIMON et al., 2010).

O estudo de Berry et al. (2011), demonstrou que as readmissdes hospitalares séo
mais frequentes em criangas dependentes de tecnologias, constatando que tal condicao,
independentemente da doenca de base, eleva a complexidade clinica.

No Brasil, um estudo sobre as consequéncias das hospitalizagfes por condi¢fes
cronicas em criangas, utilizando o sistema de informagdes hospitalares do ano de 2013,
verificou a existéncia de 331 internagbes por 100 mil criancas e adolescentes. Nesse
periodo, 240 mil criancas e adolescentes foram hospitalizadas (MOURA et al., 2017).

Estudos no Brasil sobre prevaléncia das condi¢des crdnicas complexas na
infancia, mortalidade, admissdes hospitalares e custos inerentes ao cuidado referem-se
principalmente a categoria cancer (CARVALHO et al., 2019).

Na realidade, criangas com CCC no Brasil, muitas vezes, nascem, vivem, sdo

tratadas e morrem no ambiente hospitalar sem ter a oportunidade de usufruir de uma
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convivéncia comunitéria. Indiscutivelmente, o foco do cuidado dessas criangas nao é a
cura, mas sim a busca de uma melhoria em seu estado de satde e de sua qualidade de vida
(BRASIL, 2020). E essa realidade impBe aos servigcos e profissionais de saude duas
frentes de atuacéo, conforme descrito por Berry et al. (2013):

1- Minimizar a severidade dos eventos agudos, das exacerbacGes da condigédo

cronica, da dor, do sofrimento e da sobrecarga familiar;

2- Maximizar o status funcional, o desenvolvimento e a cognicdo, o tempo fora

do hospital, em tratamento domiciliar e o convivio escolar e comunitario.

A perspectiva atual para o cuidado de CCC mostra que as criangas que viviam no
hospital por causa da dependéncia da tecnologia podem ser cuidadas em casa, exigindo
para isso, um novo olhar e um novo campo de acdo para equipes interdisciplinares e
trabalhadores de todos os niveis de aten¢do (MINISTERIO DA SAUDE, 2020).

Nas legislagOes existentes, bem como no corpo constitucional, verificamos a
intencdo de estabelecer a protecdo juridica em relagdo ao desenvolvimento das criancas e
adolescentes, conforme foi instituido no artigo 227 da Constituicdo Federal e normatizado

pelo Estatuto da Crianga e Adolescente (Lei 8.069/90), pelo artigo 4°.

E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianga, ao
adolescente e ao jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saude, a
alimentacdo, a educagdo, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a dignidade,
ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria, além de coloca-
los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminacdo, exploracdo, violéncia,
crueldade e opressdo (BRASIL, 1988, art. 227 e BRASIL, 1990, art. 4).

A Convengdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (Decreto-Lei n°
6.949/2009), define a pessoa com deficiéncia como aquela que tem impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s quais em intera¢do com
diversas barreiras, podem obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condigdes com as demais pessoas. O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia,

criado pela Lei n° 13.146/15, obrigou os Estados a implementarem as modificagdes e
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ajustes necessarios para assegurar que as pessoas com deficiéncia possam exercer seus
direitos humanos e liberdades fundamentais em igualdade de oportunidades com as
demais pessoas.

As criangcas CCC enquadram-se na descri¢do da pessoa com deficiéncia e esses
impedimentos associados as barreiras fisicas, intelectuais e sociais, prejudicam o seu
desenvolvimento em igualdade de condi¢bes com as demais criancas (CARVALHO,
2019).

Apesar de sinalizado pela Convencéo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia a
importancia do atendimento no domicilio, visando evitar o isolamento e possibilitar o
desenvolvimento da autonomia, muitas criangas com condigdes cronicas, sdo obrigadas a
permanecer por longos periodos de internagdo em unidades hospitalares por falta de
politica publica que garanta o fornecimento de medicamentos, insumos, equipamentos e
assisténcia domiciliar (CARVALHO, 2019). Tal realidade, traz inimeras implicacdes
para seu desenvolvimento, uma vez que ocorre o afastamento do convivio escolar,
oportunidades de lazer, convivio familiar e comunitério, entre outros.

Conforme aponta Santos (2022), a criangca com condicdo crénica complexa de
saude “costuma sofrer uma ruptura do modo habitual de viver no contexto familiar e
social, passando a experimentar as agruras das grades de um leito hospitalar” (SANTOS,
p. 25).

Todo o marco legal proposto pelo Ministério da Salde em relacdo a assisténcia
domiciliar ainda nédo € o suficiente para abranger toda a populacéao das criangas com CCC,
com esse suporte necessario a desospitalizacdo. Como esclarecem Carvalho et al., “a
maior parte dos municipios que possui a gestdo plena dentro de seu territério nao

estruturou sua rede para atendimento desses usuarios” (CARVALHO et al., 2019, p. 180).
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Observa-se que as portarias e normatiza¢fes de politicas publicas referente a
atencdo a salide existem de maneira organizada, portanto, considerando tudo o que ja esta

normatizado até o presente momento, so resta execugdo (CARVALHO, 2019).
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4 CAPITULO II: METODOLOGIA

4.1 Desenho do estudo

Trata-se de um estudo exploratério de cunho qualitativo que leva em conta a visdo
de todas as pessoas envolvidas direta ou indiretamente no processo de desospitalizagéo.
Segundo os principios da pesquisa qualitativa, saber as opinides, representacdes e atitudes
dos atores que respondem por determinada acdo € fundamental para compreender o que
dificulta e o que ajuda seu desenvolvimento (MINAYO, 2012; 2014; 2019). Em geral,
quem fica encarregado de colocar em acéo as politicas publicas as releem e as moldam a

partir de sua compreensao e dos dados da realidade concreta.

4.2 Local do estudo

O Instituto de Puericultura e Pediatria Martagio Gesteira (IPPMG)® é uma unidade
docente assistencial vinculada & Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ). Tem
como missdo “desenvolver atividades de ensino, pesquisa e¢ extensdo, articuladas a
assisténcia especializada a criancas do Rio de Janeiro, com exceléncia técnica, ética e
humanizada, em consonancia com os preceitos do SUS” (IPPMG, 2015).

E uma unidade de satde que presta assisténcia hospitalar e ambulatorial de nivel

secundario/terciario, alem de desenvolver atividades de Ensino, Pesquisa e Extensdo na

8 0O Instituto Nacional de Puericultura foi criado em 13 de janeiro de 1937 e posteriormente incorporado a
entdo Universidade do Brasil, em 1945. Em 01 de outubro de 1953 foi inaugurada a sede na Cidade
Universitaria sob a direcdo do professor Joaquim Martagdo Gesteira, Diretor e Catedrético de Puericultura
e Clinica da Primeira Infancia da Faculdade Nacional de Medicina, alcangando sua autonomia
administrativa. Atualmente, denominado Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira (IPPMG),
suas instalages encontram-se inseridas no conjunto de unidades académico-assistenciais da Universidade
Federal de Rio de Janeiro (UFRJ) (IPPMG, 2013).
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area da saude da crianga, vinculada ao Ministério da Educacgdo. Apresenta como objetivos
“produzir, disseminar e compartilhar conhecimentos e tecnologias voltados, também,
para o fortalecimento e consolidac&o do Sistema Unico de Sadde que contribuam para a
melhoria da salide e da qualidade de vida da populagio brasileira” (IPPMG, 2015)°.

O IPPMG desenvolve atividades de ensino de graduacdo, pés-graduacéo,
residéncia médica e multiprofissional, estagios curriculares e extracurriculares,
capacitacdo e treinamento interno e extramuros de equipes, pesquisas na area da saude e
no desenvolvimento e avaliacdo de tecnologias em saude.

No ambito da Pesquisa, possui um quadro de pesquisadores que desenvolvem
producBes cientificas, aproximando os interesses cientificos dos pesquisadores as
necessidades globais do Instituto, oriundas principalmente do ensino e do cuidado.

O IPPMG desenvolve Atividades de Extensdo como forma de aproximar e
interagir a universidade da comunidade. Possui acdes que estabelecem vinculos éticos e
solidarios a partir da identificacdo das necessidades sociais de saide, através de uma
Politica de Humanizagdo. Desenvolve ainda atividades educativas, culturais e de
disseminacédo de conhecimentos.

No campo da assisténcia, o IPPMG oferece atendimento a criangas de 0 a 12 anos
incompletos que necessitam de atencdo de média e alta complexidade, é caracterizado
como um hospital de referéncia na assisténcia em salde da crianca.

O Instituto esta inserido na Area Programatical® (AP) 3.1, com atuagio em
ambito regional (municipal e estadual), sendo referéncia para atendimento pediatrico de

média e alta complexidade, através de consultas ambulatoriais, internagbes e

9 Fonte: <http://www.ippmg.ufrj.br/>. Acesso em julho de 2022.

10 No &mbito municipal, conforme a Divisdo administrativa geral do Municipio, o Rio de Janeiro estéa dividido
em 10 Areas Programéticas (AP).

11 A AP 3.1 abarca os bairros/comunidades de Manguinhos, Bonsucesso, Ramos, Olaria, Penha, Penha
circular, Bras de Pina, Cordovil, Parada de Lucas, Vigario Geral, Jardim América, Complexo do Aleméo,
Maré, ribeira, Zumbi, Cacuia, Parque Royal, Pitangueira, Praia da Bandeira, Cocota, Bancérios, Freguesia,
Jardim Guanabara, Taua, Moner6, Portuguesa, Galedo e Cidade Universitaria.
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atendimentos de urgéncia/emergéncia clinicas. O acesso ao Instituto ocorre através de
encaminhamentos através do Sistema de Regulacéo (SISREG).

O IPPMG integra a Rede Cegonha contribuindo para assegurar a melhoria do
acesso, da cobertura e da qualidade do acompanhamento pré-natal de alto risco,
oferecendo assisténcia as gestantes com doencas infecto-parasitarias (HIV,
Toxoplasmose, Hepatites e outras). O Instituto realiza também o acompanhamento
pediatrico dos recém nascidos que necessitam de assisténcia na atencdo especializada.

Conforme sua estrutura organizacional, no campo da assisténcia o Instituto dispde
de seis unidades funcionais, a saber: Centro Cirurgico, Emergéncia, Hospital Dia,
Unidade para tratamento quimioterdpico (Aquério Carioca), Unidade de Pacientes
Externos (UPE), Unidade de Pacientes Internos (UPI) e Unidade de Tratamento Intensivo
(UTI).

A equipe multidisciplinar conta com profissionais de enfermagem, fisioterapia,
fonoaudiologia, medicina, nutri¢do, psicologia, servi¢o social e terapia ocupacional. A
assisténcia ambulatorial no IPPMG abrange 30 especialidades pediatricas.

O IPPMG possui 7 enfermarias (identificadas por letras: A, B, C, D, E, F —
destinada a pacientes cirdrgicos — e H — esta Ultima destinada a pacientes da Oncohemato)
—, totalizando 60 leitos de enfermaria que constituem a Unidade de Pacientes Internos
(UPI) e 11 leitos de Unidade de Terapia Intensiva, sendo seis (6) leitos pediatricos, quatro
(4) para assisténcia a recém-nascido (RN) com patologias cirurgicas, além de 1 (um) leito
de isolamento. Dispde de um centro cirdrgico, composto por 01 sala cirdrgica, além de
uma enfermaria destinada exclusivamente aos pacientes cirargicos. A Unidade de
Emergéncia funciona 24 horas por dia, prestando assisténcia clinica de
urgéncia/emergéncia aos pacientes pediatricos, em demanda livre. Ha disponibilidade de
12 (doze) leitos para observacéo e internacdo de curta permanéncia, sendo 1 (um) leito de

isolamento.
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4.3 Universo do estudo, técnicas e producédo de dados

A pesquisa foi desenvolvida na Unidade de Pacientes Internos (UPI) do Instituto
de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira — IPPMG/UFRJ. O universo da pesquisa
compreendeu trés grupos: as criancas que apresentam internacdo prolongada e quadro de
salde classificado como condiges crbnicas complexas; gestores e profissionais que
atuam no seu cuidado e assisténcia; e familiares.

Em relagdo ao primeiro grupo desse universo foram os seguintes critérios de

incluséo e exclusio:

Quadro 1 — Criancas alvo do estudo — 12 etapa da pesquisa

CRITERIOS DE INCLUSAO CRITERIOS DE EXCLUSAO

Criancas com idade até 12 anos | Criancas com idade a partir de 12 anos.
incompletos (conforme o perfil de
atendimento da instituicdo estudada — 11
anos, 11 meses e 29 dias).

Criancas com condigbes  cronicas | Criangas com doengas agudas ou em
complexas de saude. investigacdo diagndstica.

Criancas que apresentam estabilidade | Criangas com instabilidade clinica.
clinica (fator importante para inicio do
processo de desospitalizacdo).

Criancas com internacdo prolongada | Criangas com internacdo inferior a 30 dias.
(superior a 30 dias conforme preconiza o
SUS - Ministério da Saude, 2002).

Fonte: Elaboragéo propria.

Para cumprir esse primeiro objetivo foi usado um formulario proprio da unidade

pediatrica, o censo hospitalar, de onde consta a identificacdo da crianca (home completo,
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data de nascimento), unidade funcional da UPI onde esté localizada, tempo de internacéo
e numero do prontudrio. Apos a identificacdo das criancas, foi realizado um levantamento
nos prontuarios, especificamente nas entrevistas sociais elaboradas pelo servigo social e
nas folhas de evolugéo da equipe médica e de enfermagem onde foi possivel tracar o perfil
sociodemografico das criangas (sexo, raga/cor, grupo familiar, escolaridade, renda,
situacdo de emprego/renda, local e condi¢fes de moradia); acesso as politicas publicas e
beneficios sociais; diagndstico, quadro clinico e tecnologias em salde utilizadas para a
manutencdo da vida. Como a pesquisa busca abranger a totalidade do problema
investigado nas suas diversas dimensdes, dessa primeira fase de levantamento de dados
participaram todas as criancas que atendem aos critérios de incluséo.

O segundo objetivo, que incluiu o universo dos que cuidam das criancas, foi
abordado por meio de técnicas qualitativas (entrevista e observagdo), com intuito de
entender os elementos que facilitam e os que dificultam a desospitalizagdo. Para uso das
referidas técnicas foi usada a orientacdo de Minayo (2019) para ambas. As entrevistas
permitiram conhecer o pensamento dos diferentes atores e a observagéo teve por principal
finalidade, acompanhar os detalhes das falas e suas contradi¢cGes com as praticas.

De acordo com Minayo (2017), a validade social da pesquisa qualitativa diz
respeito a sua aplicabilidade e ao seu impacto na vida cotidiana das pessoas, portanto seu
critério principal ndo € numérico, embora seja necessario calcular um montante provavel
e plausivel de participantes do estudo obedecendo a Resolugdo N° 510, de 7 de abril de
2016 que trata das pesquisas em ciéncias humanas e sociais. Foi utilizada no estudo, a
amostragem por saturacao, portanto a suspensdo de inclusdo de novos participantes foi
avaliada quando os dados obtidos contemplaram a diversidade das situa¢Ges (Minayo,

2017) e apresentaram certa redundancia ou repeticao.
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Do estudo, participaram o Diretor Geral; a Coordenacdo da UPI; e profissionais de
todas as categorias que exercem atividades na UPI e familiares, conforme descrito na

Tabela 1 abaixo:

Tabela 1 — Quantitativo de participantes da pesquisa

Participantes Amostra total Entrevistas realizadas
Gestdo (Direcao Geral) 2 1
Gestéo (Coordenacao UPI) 2 1
Profissionais (assistente social) 8 4
Profissionais (enfermeiro/a) 17 6
Profissionais (fisioterapeuta) 2 2
Profissionais (fonoaudidlogo/a) 2 2
Profissionais (médico/a) 13 4
Profissionais (nutricionista) 8 4
Profissionais (psicélogo/a) 3 3
Profissionais (técnico de enfermagem) 78 6
Familiares ou cuidadores 7 5

Fonte: Dados da pesquisa.

No processo de escolha dos participantes, foram privilegiados aqueles que
prestam assisténcia direta as criancas CCC e suas familias ou cuidadores que estdo

inseridos no setor escolhido como cenario do estudo. Realizou-se o processo de saturacdo
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segundo as orientagdes de Minayo em “Amostragem e saturagdo em pesquisa qualitativa:
consensos e controvérsias” (2017). Foram entrevistadas 38 pessoas.

Os critérios de inclusdo para a gestdo incluiram os que estavam na Direcdo ou
Vice-Dire¢do da unidade e na Coordenacdo da UPI. Qualquer situacdo que nédo se
enguadrou nesse critério foi excluida.

Em relaco aos profissionais de saude, os critérios de inclusdo foram: desenvolver
suas atividades nas enfermarias (UPI) do IPPMG nos cuidados direto as criangas CCC e
suas familias/cuidadores. Os critérios de exclusdo: profissionais que atuam na UTI,
Emergéncia, Hospital-Dia, Aquario Carioca e ambulatorios.

As familias ou cuidadores de criancas com tempo de internacdo, a partir de 30
dias, e com CCC de saude foram convidadas para participar da pesquisa.

Foi utilizado um roteiro semiestruturado para os gestores e profissionais buscando
seu entendimento sobre a desospitalizacdo, as estratégias pensadas ou desenvolvidas para
a reducédo da internacdo prolongada e possibilitar a desospitalizacdo, os fatores que
interferem no processo de desospitalizacdo e contribuem para permanéncia prolongada
da crianca no hospital e a percepcao sobre a participacdo da familia ou do cuidador da
crianca nesse contexto.

O roteiro para a entrevista com o familiar ou cuidador da crianga levantou questdes
sobre a relagdo com a equipe de saude acerca dos cuidados diarios e participacdo na
deciséo sobre as propostas desospitalizacdo, desejo de desospitalizar, organizacéo da casa
para receber a crianca, e suas percepcdes sobre o processo de desospitalizacéo.

A duracéo da coleta de dados no campo foi de dois meses. A coleta de dados foi
executada por meio de entrevistas realizadas num nico encontro com o participante.

A observacgéo ocorreu durante todo o processo de pesquisa em campo e contribuiu

para descrever os detalhes do processo. As falas e cenas marcantes foram registradas num
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diario de campo. Com autorizacdo previa, as entrevistas foram gravadas em audio,
facilitando a transcrigdo na integra para analise das falas.

Os dados foram trabalhados segundo a técnica de analise de conteldo, na
modalidade temética, visando a extracdo dos significados relevantes para compreensao
do objeto. Tentando entender a diversidade de modos de pensar e agir, na analise foram
observadas as homogeneidades e as diferenciagdes relativas aos aspectos que interessam

para a questdo da pesquisa.

4.4 Questdes éticas

O estudo cumpriu os aspectos legais e éticos para a realizagdo de pesquisas com
seres humanos, foi cadastrado na Plataforma Brasil e submetido ao Comité de Etica em
Pesquisa (Parecer 5.141.583 - CAAE: 3 51311521.4.0000.5264), conforme a Resolucao
n°510/16 do Conselho Nacional de Saide (CNS). Os participantes do estudo receberam
e assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Todos 0s nomes sdo
ficticios, e, portanto, as identidades ndo sao reveladas.

Como toda pesquisa com seres humanos envolve riscos e questdes de ordem
psicoldgica, tais como: constrangimento, cansaco ao responder as questdes, medo de
quebra de sigilo, medo de ndo saber responder, tomaram-se medidas para minimizar os
riscos e nenhum foi obrigado a participar. E buscou-se respeitar valores culturais, sociais,
morais e religiosos, garantia de local reservado para as entrevistas, todas realizadas com
privacidade. Também observou-se a garantia de que todos os participantes terdo acesso

aos resultados do trabalho.
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5 CAPITULO Ill: RESULTADOS E DISCUSSAO

Este capitulo apresenta a situacdo das criangas crénicas complexas hospitalizadas
nas enfermarias, em seguida, a analise de seu perfil sociodemografico. E finaliza
apontando o resumo dos resultados obtidos nas entrevistas com profissionais de salde,

gestores e familiares ou cuidadores.

5.1 Caracterizacgdo dos pacientes internados nas enfermarias do IPPMG

A 12 etapa da pesquisa aconteceu no inicio de dezembro de 2021. No periodo foi
identificada, através do Censo Hospitalar, a internagdo de 47 criancas e adolescentes em
todas as unidades funcionais (emergéncia, enfermarias e UTI) do IPPMG. No cenério de
estudo da pesquisa, duas enfermarias (A e B) estavam bloqueadas por falta de recursos
humanos*? e a enfermaria F, utilizada para observacio pos-cirdrgica com internagoes de
até 24h, ndo tinha nenhum paciente internado no dia do levantamento dos dados, portanto,
apenas quatro enfermarias estavam ativas contando com a internacdo de 29 pacientes.
Atendendo ao critério de inclusdo e exclusdo da pesquisa, foram obtidos os seguintes

dados:

12 Nos anos de 2020 e 2021, os orcamentos oriundos do Programa de Reestruturagio dos Hospitais
Universitarios Federais (REHUF) sofreram um corte significativo, em torno de 50%, impactando o
funcionamento das unidades hospitalares da UFRJ. No ano de 2020, o impacto do corte orcamentario nao
foi sentido, pois ocorreu descentralizacdo de orgamento com foco na pandemia da COVID 19, que permitiu
a complementagdo das necessidades das Unidades Hospitalares. Ja no ano de 2021, o Ministério da Saude
deixa de compor orgamento para a REHUF, ficando apenas o Ministério da Educacdo/Empresa Brasileira
de Servicos Hospitalares (EBSERH) com essa responsabilidade. O orgamento disponivel esta muito aquém
das necessidades, gerando sérias restricdes para garantir uma assisténcia adequada. Diante desse quadro,
foi necessario o deslocamento de profissionais da enfermaria (fechamento de leitos de enfermaria) para
compor o quadro de profissionais da UT]I, visando a manutencéo de leitos ativos e ocorreu a suspensao
temporaria do atendimento “aberto” da emergéncia (Conselho Diretor do IPPMG, 2021).
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Tabela 2 — Tempo de internacdo nas enfermarias

Inferior a 30 dias

17 pacientes

A partir de 30 dias

12 pacientes

Fonte: Dados da pesquisa.

Apos a analise dos prontuérios dos pacientes que se encontravam internados a

partir de 30 dias, obteve-se o0 seguinte panorama conforme o Quadro 1:

Quadro 2 — Distribuicéo das criancas CCC pelas enfermarias

ENFERMARIA C
Sexo Idade Diagnostico Estabilidade Tempo de
Clinica internacao
F 11 anos CCC dependente Sim 745 dias
de tecnologia
F 11 meses CCC dependente Néo 71 dias
de tecnologia
M 5 anos CCC dependente Sim 55 dias
de tecnologia
M 3 meses CCC dependente Nao 56 dias
de tecnologia
ENFERMARIA D
M 11 meses CCC dependente Nao 35 dias
de tecnologia
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M 9 anos CCC dependente Sim 2394 dias
de tecnologia

M 1ano CCC Sim 53 dias
ENFERMARIA E

M 3 anos CCC dependente Sim 187 dias
de tecnologia

F 4 anos CCC dependente Sim 95 dias
de tecnologia

M 10 anos CCC Sim 72 dias
ENFERMARIAH

M 6 anos CCC dependente Né&o 55 dias
de tecnologia

F 12 anos CCC dependente Nao 39 dias
de tecnologia

Fonte: Elaboracéo prépria.

Havia no total onze criancas e uma adolescente com mais de 30 dias de internacao,

com diagndstico crénico complexo. Utilizando os critérios de inclusdo e exclusdo,

estabelecidos previamente, encontrou-se o total de sete criancas com o perfil proposto.

Foram entrevistados apenas os familiares de cinco criangas, visto a ocorréncia de um

6bito no periodo da pesquisa de campo e auséncia de um acompanhante nos dias da

realizacdo da entrevista.

Identificadas as criancgas, realizou-se um levantamento de seus prontuarios,

conforme mostra a Tabela 3 com o perfil sociodemogréafico familiar a seguir:
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Tabela 3 — Perfil sociodemogréfico das criancas e seus familiares

CRIANCAS PARTICIPANTES

S F (Caso M (Caso M (Caso M (Caso M (Caso
E| 1/Familial) 2/Familia 2) 3/Familia 3) 4/Familia 4) | 5/Familia
X 5)

O

| 11 anos 5 anos 9 anos 3 anos 10 anos
D

A

D

E

R Preta Preta Branca Parda Parda
A

C

A

/

C

O

R

/

E

T

N

I

A

E | 4° Ano Ensino | Nunca frequentou Nunca Nunca 3°ano do
S | Fundamental aescola frequentou a frequentou a ensino
C | (h& mais de 2 escola creche/escola | fundament
O | anos afastada al

L | do colégio,

A | tendo em vista

R seu atual

I quadro de

D salde)

A

D

E

C

R

I

A

N

C

A
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E | Mé&e (40 anos) | Mée (30 anos) — | Mée (29 anos) | Mée (39 anos) | Mée (32
S — EFI EFI —EMI — EFI anos) —
C | Pai (46 anos) Irma (11 anos) — | Pai (27 anos) — Irmao (16 EMI
O — EFI EFI / fora da escola EFI anos) — Pai (50
L Irméo (14 Irm& (7 anos) — Irma (7 anos) | cursando o 5° anos) —
A anos) — cursando o 1°ano | —cursando o ano do EF EFI
R | cursando 8° do EF 2°anodo EF | Irmd (11 anos) | Irmao (5
I ano do EF —cursandoo 4 | anos) —
D °ano do EF cursando
A Irméo (5 anos) El
D — cursando El Irmé& (3
E Irmao (9 anos)
F meses)
A
M
|
L
|
A
R
E
S
G 4 pessoas 4 pessoas (mée e 3 | 4 pessoas (pai, | 6 pessoas (mée | 5 pessoas
R | (pai,méee?2 filhos) mée e 2 filhos) e 5 filhos) (pai, mée
U filhos) e 3 filhos)
P
O
F
A
M
|
L
|
A
R
R| R$270,00 1SM (BPC) e 1SM (BPC) e R$ 400,00 1SM
E (Programa renda informal da 1 SM renda (Programa (BPC)
N Social do mée (R$ 200,00) | formal do pai Social do
D| CadUnico) e CadUnico) e
A | renda informal renda informal

do pai (R$ da mée (R$

600,00) 150,00)
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Fonte: Elaboragéo propria.

L | Cosmos (RJ) Ricardo de Rio das Pedras Japeri (RJ) Nova
O Casa de Albuquerque (RJ) (RJ) Galpdo de Iguagu
C alvenaria Casa de alvenaria Casa de alvenaria (RY)

A cedida (4 com uma parte alvenaria cedido e Casa de
L | comodos), em estuque alugada (3 adaptado (3 alvenaria
E | saneamento (numero de comodos), comodos), alugada (5
C bésico, cémodos ndo saneamento saneamento | cdmodos),
0] energia registrado), basico, béasico e saneament
N elétrica saneamento energia energia elétrica | o basico e
D irregular béasico, energia | elétrica regular regular energia
| elétrica irregular elétrica
C regular
0

E

S

D

E

M

o]

R

A

D

I

A

B BPC BPC e RioCard BPC deferido BPC BPC

E| (Tramite em Especial apos (Tramite em

N [ andamento judicializagao andamento

E junto ao junto ao INSS)

F INSS)

]

C

|

0]

S

Das cinco criangas selecionadas para o estudo, quatro sdo do sexo masculino e,

também, quatro de cor preta ou parda. As informacGes sobre raca/cor desse pequeno

grupo estudado indicam uma proximidade com os resultados da Pesquisa Nacional de

Salde (PNS) do IBGE realizada em 2019 em parceria com o Ministério da Salde,

demonstrando que a proporgéo de internagGes em hospitais no SUS foi maior entre

pessoas pretas e pardas (75,9% e 73,6%, respectivamente).
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Tal constatacdo inclui a discussdo da importancia do quesito raga/cor nos
formulérios de salde para a autodeclaracéo da pertenca racial. A questdo de haver maior
namero de criangas negras nesse processo expressa sua maior vulnerabilidade no acesso
as politicas de seguridade social. Sdo pessoas “SUSdependentes” que sofrem os impactos
do desmonte da seguridade social.

A PNS 2019 trouxe evidéncias importantes ao apresentar peculiaridades das
internacgdes no Brasil: um total de 13,7 milhdes de pessoas, do qual 64,6% (8,9 milhdes
de pessoas) foram hospitalizadas em unidades do SUS por 24 horas ou mais. Seus dados

sociodemograficos se distribuem conforme a Tabela 4 abaixo:

Tabela 4 — Proporc¢éo de pessoas que ficaram internadas em hospitais por 24 horas
ou mais e a ultima internacao foi pelo SUS, segundo o sexo, os grupos de idade, a
cor ou raca, e o nivel de instrugdo — Brasil — 2019

Total B 64,6
Homem =654
Mulher —— 64,1
De 0 a 17 anos —— 71,2
De 18 a 29 anos — 72,0
De 30 a 39 anos = . 54,5
De 40 a 59 anos —— 62,2
De 60 anos ou mais —— 64,6
Branca —— 53,6
Preta — 75,9
Parda — 73,6

Sem jnstrucdo e

fundamental incompleto — 79,6
Fundamental completo
e medio incemgleto —— 757
Meédio completo e
superior incor%pleto 5 56,4
Superior completo E— 21,1 o
‘o
0,0 20,0 40,0 60,0 80,0 100,0

Fonte: Extraido de IBGE, Diretoria de Pesquisas, Coordenacéo de Trabalho e Rendimento, Pesquisa
Nacional de Saude 2019.

A amostra do estudo apontou a existéncia de oito responsaveis pelas cinco
criancas analisadas, a maioria com apenas grau de educacdo fundamental incompleto.
Essa realidade também estd em consonancia com os achados da PNS 2019 ao apresentar

dados relativos a escolaridade da populagéo que utilizou o servico de internagdo do SUS:
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quanto menor o nivel de instrucdo, maior foi a propor¢do do indicador, variando, de
79,6%, entre as pessoas sem instru¢do ou com ensino fundamental incompleto, a 21,1%,
entre as que concluiram o ensino superior. Essa realidade impacta na protecao social via
trabalho, em geral, pois 0s que tém menos escolaridade ocupam 0S empregos mais
precarizados.

As disparidades sdo expressivas quando considerado o rendimento domiciliar per
capita das pessoas. Das cinco familias participantes desse estudo, quatro tinham renda
inferior a ¥ do salario-minimo per capita. Apenas uma possuia renda per capita de ¥2 SM.
Esse indicador revela uma clara dependéncia das pessoas, em sua maioria pretas e pardas,
economicamente vulneraveis em relagdo ao SUS. Segundo estimativas da PNS 2019,
estavam nessa condicdo 95,0% das pessoas sem rendimento até ¥ do salario-minimo e
89,8% daquelas situadas na faixa de mais de ¥4 a % salario minimo. Ao contrario do
observado nessas faixas iniciais, somente 6,8% das pessoas com rendimento domiciliar
per capita de mais de 5 salarios minimos tiveram sua ultima internagéo por meio do SUS.

Importante constar que a renda principal das familias estudadas é constituida pelo
Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC). Esse dado mostra o carater restritivo do
beneficio e explica a persisténcia da situacdo de vulnerabilidade social das pessoas
deficientes beneficiadas pelo BPC, mesmo depois do recebimento do beneficio.

Do total das criangas participantes do estudo, trés residem no municipio do Rio de
Janeiro e duas na Baixada Fluminense, nos municipios de Nova Iguacu e Japeri. Tal
constatacdo vai ao encontro do levantamento realizado pela equipe interdisciplinar do
ambulatorio de criangca com condicao crénica complexa do IPPMG, através de registros
proprios da unidade (sistema MV2000%) para uma apresentacio interna no IPPMG no
ano de 2019, considerando os locais de moradia da populacao atendida naquele periodo,

conforme se constata a seguir na Figura 4.

13 Sistema que gerencia informacdes e integra dados da gest&o hospitalar.
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Figura 4 — Perfil do local do domicilio da populacéo atendida pelo IPPMG

— A maioria tem domicilio no RJ e Baixada Fluminense (2019)

Fonte: Elaboragéo propria.

Em relacéo a situacdo habitacional, do grupo estudado, apenas uma familia tem
moradia propria. As demais sdo cedidas ou alugadas, todas com saneamento basico.
Algumas tém rede elétrica irregular, fato que gera impedimento para inclusdo em
Programa de Assisténcia Domiciliar, como o PADI do municipio do Rio de Janeiro ou na
modalidade de Internacdo Domiciliar (home care). Tal realidade é recorrente nos casos
acompanhados, todos tendo sido direcionados para a regularizagao junto a concessionaria

de energia elétrica e inclusdo no Programa Tarifa Social'*. Informagdes do diario de

14 A Tarifa Social de Energia Elétrica — TSEE foi criada pela Lei n° 10.438, de 26 de abril de 2002. Por meio
dela, sdo concedidos descontos para os consumidores enquadrados na Subclasse Residencial Baixa
Renda. A Lei n° 12.212, de 20 de janeiro de 2010 e o Decreto n°® 7.583, de 13 de outubro de 2011,
regulamentam esse beneficio. Para ter direito ao beneficio da TSEE, deve ser satisfeito um dos seguintes
requisitos:

- Familia inscrita no Cadastro Unico para Programas Sociais do Governo Federal — Cadastro Unico, com
renda familiar mensal per capita menor ou igual a meio salario-minimo nacional; ou

- ldosos com 65 (sessenta e cinco) anos ou mais ou pessoas com deficiéncia, que recebam o Beneficio de
Prestagdo Continuada da Assisténcia Social — BPC; ou

- Familia inscrita no Cadastro Unico com renda mensal de até 3 (trés) salérios-minimos, que tenha portador
de doenca ou deficiéncia (fisica, motora, auditiva, visual, intelectual e mdltipla) cujo tratamento,
procedimento médico ou terapéutico requeira o uso continuado de aparelhos, equipamentos ou instrumentos
que, para o seu funcionamento, demandem consumo de energia elétrica.

Fonte: <https://www.gov.br/aneel/pt-br/assuntos/tarifas/tarifa-social>. Acessado em 18 de agosto de 2022.


https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/2002/L10438.htm
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2007-2010/2010/Lei/L12212.HTM
https://www.planalto.gov.br/CCIVIL_03/_Ato2011-2014/2011/Decreto/D7583.HTM
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campo mostram que todas as residéncias, dessas cinco criangas que poderiam ser cuidadas
em casa, necessitam de obras de adequacdo estrutural para atender as necessidades do
apoio de tecnologias para sua sobrevivéncia. Duas familias realizaram inscricdo em
Programa Habitacional do Governo Federal® e aguardavam ha anos o acesso a moradia
propria.

Das familias das criangas estudadas, trés recebiam o Beneficio da Prestagdo
Continuada®® (BPC) e duas aguardavam analise do Instituto Nacional de Seguro Social
(INSS)Y’, processo cada vez mais lento. Com o MEU INSS*® e a pandemia, a fila fisica
se transformou em digital e as consequéncias séo a procrastinacédo virtual do atendimento
e das pericias. Ou seja, houve um processo de modernizacdo por meio de uma plataforma
digital que ndo viabiliza o acesso. O acompanhamento dessas pessoas mostra que a média
de tempo para a concessdo do BPC € de quase um ano, passando desse prazo em alguns
casos. O que se observa € que a fila se torna mais longa e demorada para quem depende
da realizacdo de pericia medica e avaliagdo social. Houve fechamento de agéncias do
INSS e, posteriormente, funcionamento de maneira restrita das que permaneceram, com
escusa da pandemia da COVID-19 e informatizacdo dos processos. Esse tipo de
administracdo burocratica gerou mais dificuldade de acesso da populacdo em situacdo de

pobreza, o que foi agravado pela reducdo de servidores, provocando lentiddo no

15 Em agosto de 2020, o Governo Federal assinou a Medida Provisoria n° 996, convertida para Lei n° 14118
de 12 de Janeiro de 2021, que instituiu o Programa Casa Verde e Amarela, substituto do Programa Minha
Casa, Minha Vida (PMCMV). O PMCMV se manteve com producéo crescente até 2013; de Ia para c4, tem
estado em escala decrescente de producdo. De 2015 a 2019, a quantidade anual de unidades habitacionais
entregues para a faixa 1 (zero a trés salarios minimos) ficou abaixo de 50 mil, e nos anos de 2017 e 2018
nenhuma unidade foi entregue para essa faixa em todo o pais. Nao ha previsdo de contratacdo de novas
unidades para habitacdo de interesse social com subsidios do Orcamento Geral da Unido até 2024. Fonte:
<https://www.observatoriodasmetropoles.net.br/casa-verde-e-amarela-pontos-criticos-do-novo-programa-
habitacional-do-governo-federal/>. Acesso em 20 de agosto de 2022.

16 Instituido pela Lei Organica da Assisténcia Social (lei n° 8.742/1993). O valor do BPC é de um salério-
minimo e destina-se as pessoas com deficiéncia e também aos idosos com idade a partir de 65 anos, que
possuem renda familiar per capita inferior a % do salario-minimo.

170 INSS é responsavel apenas pela operacionalizagdo do BPC, a gestdo ¢ feita pelo Ministério do
Desenvolvimento Social (MDS), por meio da Secretaria Nacional de Assisténcia Social, que é responsavel
pelo financiamento, coordenacéo, regulagdo e monitoramento.

18 O Meu INSS é a plataforma de servicos digitais do Instituto Nacional do Seguro Social.



61

processamento dos pedidos e da recente greve dos servidores do INSS. Apesar de
formalmente o Instituto ter revisto seus prazos de 90 dias para a analise do BPC de pessoa
com deficiéncia, depois da realizagcdo do acordo com o Ministério Publico (homologado
em 05 de fevereiro de 2021 — Tema: 1066° — ap6s votag&o no Supremo Tribunal Federal),
a realidade ndo mostra a observancia desse tempo estabelecido.

Das trés criangas moradoras da cidade do Rio de Janeiro, apenas uma tinha o
Riocard Especial®®, as outras duas nio eram beneficiarias, provavelmente, por estarem
internadas desde quando atingiram os critérios para o requerimento. Em casos de pessoas
acamadas, oriundas do municipio, ha o Transporte Sanitario?. Este Gltimo, é previsto
pela Portaria do Governo Federal N° 2.563/2017, apesar dos avan¢os na sua
regulamentagdo, o dispositivo do Transporte Sanitario Eletivo ainda ndo constitui uma
politica pablica em funcionamento. Em seu lugar, verifica-se a tendéncia ao tratamento
individualizado da questdo mediante sua judicializa¢cdo. Nenhuma crianca do estudo,
moradora da cidade do Rio de Janeiro usufruia de transporte sanitario. As moradoras de
outros municipios, ndo possuiam o Vale Social??, apenas uma utiliza o Transporte Fora

de Domicilio (TFD).2 Nenhuma das cinco criangas possuia o Passe Livre Interestadual®.

19 Fonte: <https://portal.stf.jus.br/jurisprudenciaRepercussao/tema.asp?num=1066>. Acesso em 06/08/2022.

20 Destinado a pessoas com deficiéncia e doenca cronica que necessitem de tratamento continuado, com
respectivos acompanhantes, quando estes forem necessarios, é aceito somente em linhas municipais e em
onibus convencionais, na cidade onde o beneficio foi concedido (residéncia do usuéario). No caso da cidade
do Rio de Janeiro, a concessdo € feita também para ndo municipes que se tratem no municipio, e 0 uso
também esté liberado no Veiculos Leves sobre Trilhos (VLT).

21 O Transporte Sanitério Eletivo é aquele destinado ao deslocamento programado de pessoas para realizar
procedimentos de carater eletivo, regulados e agendados, sem urgéncia, em situacdes previsiveis de atengdo
programada, no proprio municipio de residéncia ou em outro municipio nas regides de salde de referéncia,
conforme pactuacdo (RESOLUCAO N° 13, de 23 de fevereiro de 2017).

22 E a gratuidade assegurada aos deficientes (fisico, auditivo, visual ou mental) ou doentes cronicos que
estejam em tratamento médico ou medicamentoso, em Unidade Publica de Salde ou conveniada ao SUS,
cuja interrupcdo possa acarretar risco de morte, este beneficio é concedido pela Setrans (Secretaria de
Estado de Transportes) através da Lei n® 4.510 de 13 de janeiro de 2005. O beneficio sempre é concedido
com validade, sendo passivel de renovacao e, em alguns casos, permite acompanhante.

23 Previsto pela portaria n° 55/1999 do Ministério da Satde é um instrumento legal que visa garantir, pelo
SUS, o tratamento a pacientes portadores de doencas ndo tratdveis no municipio de origem, prevé o
fornecimento de ambulancias, transporte coletivo (van), passagens e ajuda de custo para deslocamento
exclusivamente dos usuarios do SUS e deve garantir o acesso aos servicos de sadde as pessoas domiciliadas
em municipios e estados com mais de 50 km de distancia do local do tratamento.

24 O Passe Livre é um programa do Ministério da Infraestrutura que garante a pessoas com deficiéncia e
comprovadamente carentes 0 acesso gratuito ao transporte coletivo interestadual por rodovia, ferrovia e
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As anotagOes feitas no diario de campo permitem analisar algumas questdes
referentes aos dois tipos de passe livre (Riocard Especial e Vale Social) acima
mencionados. Quando concedidos aos acompanhantes, devem ser apresentados ao
validador para passagem do usuario e, em seguida, novamente apresentado para passagem
do acompanhante. Portanto, no caso de a crianga estar internada, seu acompanhante ndo
pode utilizar o passe livre sozinho, sob risco de blogqueio imediato, o que dificulta as idas
e vindas dos cuidadores nos casos de internacdo prolongada. As familias relatam também
dificuldades de acessibilidade aos transportes publicos municipais e intermunicipais. A
maioria ndo dispbe de elevadores de acesso para cadeirantes, ou, quando existe, 0
elevador ndo funciona. Os familiares reclamam muito da falta de preparo de motoristas e
cobradores, do excesso de lotagdo dos coletivos e da falta de garantia de assentos
reservados aos deficientes e a seus acompanhantes. As barreiras sdo também
arquitetonicas, e desta forma, as pessoas com deficiéncia quase ndo circulam pela cidade,
a ndo ser para realizagdo de tratamento de salde. Mesmo com todo o amparo legal,
depara-se com o ndo-cumprimento de normas e regras que humanizariam a sociedade,
tornando-a inclusiva. Essa realidade impde reflexdes sobre como o viver em uma
sociedade capacitista®® hostiliza a existéncia de pessoas com deficiéncia. Amorim

menciona que:

Cotidianamente pessoas com deficiéncia e/ou sofrimento psiquico enfrentam
barreiras que Ihes inviabilizam o exercicio dos seus direitos fundamentais. E
como se a sociedade lhes dissesse “nd0”. A arquitetura opressiva nos espacos
publicos, o tratamento compassivo ou a indiferenca sao formas capacitistas que
inviabilizam o pertencimento das pessoas com deficiéncia e ou sofrimento
psiquico como integrantes da sociedade como sujeitos de direitos (AMORIM,
2022, p. 50).

barco. O programa é para pessoas com deficiéncia fisica, mental, auditiva, visual, maltipla, com ostomia
ou doenca renal crbnica, de baixa renda. Fonte: <http://portal.infraestrutura.gov.br/passelivre/o-que-e-o-
passe-livre>. Acessado em 19 de agosto de 2022.

25 O capacistimo é a discriminacdo das pessoas que fogem dos padrdes corporais considerados normais e
funcionais. Devido a isto, essas pessoas sofrem discriminagdes, tanto de criagdo de barreiras fisicas e
exclusdo nos espacos, quanto de criacdo de barreiras sociais ao ndo se perceber esta pessoa como cidada.
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Assim, os impasses decorrentes das multiplas formas de inacessibilidades
cotidianas, promovem a naturalizagdo da corponormatividade®®, decorrente da visio
idealizada do ser humano que reitera a ideia de isolamento dos que sobrevivem com
deficiéncia (AMORIM, 2022).

O TFD (Tratamento Fora do Domicilio) é um beneficio para os usuarios do
Sistema Unico de Saude que necessitam de cuidados e acesso a servigos assistenciais
localizados em municipios do mesmo Estado ou de Estados diferentes, quando esgotados
todos os meios de tratamento na prépria localidade onde residem. Em rela¢do a esse
beneficio, observou-se no cotidiano de trabalho, em entrevistas e nos registros do diario
de campo, que as familias entrevistadas que moram fora da cidade do Rio de Janeiro e
buscam tratamento no IPPMG tém se deparado com muitas adversidades para acessa-lo,
tais como: entraves burocraticos; sofrimento e desconforto ao utilizar o veiculo (carro,
van, 6nibus) do seu municipio para o translado até o local de tratamento; superlotacéo e
falta de qualidade do transporte; e, particularmente, dificuldades quanto aos horéarios de
saida dos veiculos quando oferecidos pelos municipios. O familiar e sua criancga,
necessitam sair de madrugada de suas casas nas cidades em que residem; frequentemente
sdo atendidos em consultas que demoram varias horas. E passam até mesmo o dia inteiro,
esperando a volta do transporte para os municipios de origem, em total desconforto e
sofrimento. Alguns entrevistados falaram das poucas opcdes de transporte ou até mesmo
da falta de viaturas. Essas observacdes evidenciam uma dificuldade (ou descaso?) na

gestdo dos recursos do TFD, para atender as reais demandas da populacdo necessitada.

26 Concepgdo capacitista que considera uma determina “hierarquia dos corpos” na qual alguns s&o
considerados inferiores, incompletos ou passiveis de reparacdo/reabilitacdo, quando situados em relacdo
aos  padrdes  hegemonicos  corporais. Fonte:  <www.diversifica.ufsc.br/cartilha-chega-de-
violencia/acessibilidade/>. Acesso em 15 de agosto de 2022.
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As situacdes reais aqui estudadas demonstram que a forma como o TFD vem sendo gerido
ndo da conta de resolver os problemas de assisténcia de forma adequada.

No pequeno grupo estudado, constata-se que duas criancas em idade escolar nunca
frequentaram a escola. Uma estava matriculada, mas por sua atual condi¢do de salde e
internacdo de longa permanéncia encontra-se afastada ha mais de dois anos. A outra
nunca se beneficiou da educagédo infantil. Apenas uma das cinco criangas estava
matriculada e seguia as atividades escolares.

A educacéo considerada como um bem inalienavel, meio para a constitui¢do da
cidadania, promocéo de inclusdo social e acesso a bens culturais deve ser ofertada com
qualidade em todas as etapas do ciclo de vida (educacdo infantil até o ensino superior)
para as pessoas com doenga cronica que cursam ou ndo com deficiéncias (MOREIRA et
al., 2019).

Prevista na Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional (LDB), Capitulo V, a
Educacdo Especial deve ser oferecida preferencialmente na rede regular de ensino, para
educandos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades
ou superdotacdo. A lei prevé também a descri¢do das modalidades da classe hospitalar.
Qualquer paciente internado, que esteja matriculado em uma escola regular, a partir do 1°
ano do Ensino Fundamental até o Ensino Médio, tem o direito de pedir o atendimento
escolar.

O Plano Nacional da Educacdo, instituido pela Lei 13.005 de 25 de junho de 2014,
amplia os principios da LDB, reiterando a necessidade de universalizacdo de atendimento
escolar ao publico alvo da Educacéo Especial de zero a trés anos, prevé ainda a oferta de
transporte acessivel, adequacdo arquitetbnica, material didatico préprio, recurso de

tecnologia assistiva, assegurado em todas as etapas, niveis e modalidades de ensino.
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Um destaque em relagdo a Educacao Especial é a necessidade da emergéncia de
novos atores no cenario escolar, em institui¢cGes publicas e privadas, além do professor de

classe comum e o professor do ensino especializado:

Os profissionais de apoio ao processo de inclusdo escolar, que podemos
destacar: os tradutores/intérpretes de Libras para alunos surdos; o guia
intérprete para alunos com deficiéncia maltipla surdo-cegueira; os cuidadores
para auxiliarem os alunos nas atividades de higiene, alimentacdo e locomogéao
no cotidiano escolar e em outras atividades que tiverem necessidade de dar
apoio constante (MOREIRA et al., 2019, p. 313).

Esses profissionais de apoio costumam ser denominados como mediadores.
Apesar das legislagdes ndo citarem o termo “mediacdo escolar”, garantem a pessoa com
deficiéncia um profissional de apoio escolar ou acompanhante especializado.

No contexto da educacédo inclusiva, o0 mediador acompanha o aluno durante o
periodo em que esteja na escola, dando apoio necessario em diferentes situacoes,
ambiente e contexto escolares, nas atividades em sala de aula, no recreio, na interlocucéo
com professores regentes e equipe escolar, até mesmo na relacdo das criangas com seus
pares. A solicitacdo de mediador pode surgir por intermédio da escola, da familia e até
mesmo dos profissionais de salde que acompanham a crianca (MAMEDES, 2021).

A realidade identificada pela situacdo escolar das criangas internadas demonstra
que a legislacdo vigente ndo representou a garantia de ingresso de alunos com deficiéncias
no sistema de ensino. Mesmo quando estdo matriculados, a mediacdo escolar ndo € uma
realidade de todas as escolas. Os relatos registrados no diario de campo e no cotidiano do
trabalho revelam que muitas cuidadoras permanecem nas escolas para fazer o papel do
mediador ou judicializam essa demanda.

Muitos responsaveis por essas criangas CCC tém como obstaculo submeté-las a
viver na construcdo desse direito, e essa construcdo pode significar sofrimento para
ambos. O lugar atribuido a essas criancas pelo poder publico e pela sociedade em geral,

ainda é o da invisibilidade.
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A inclusdo implica mudancas de paradigma, conceitos e posi¢des que escapam as
regras educacionais tradicionais, exige o cumprimento de diretrizes educacionais,
destinacdo de recursos humanos e materiais e formacdo de profissionais habilitados

(MAMEDES, 2021).

5.2 Trajetdrias e cuidados em salde ofertados as criancas pesquisadas

Esse topico busca descrever brevemente o itinerario terapéutico de cada crianca
que participou do estudo. Ao retratar as trajetdrias de cuidado até a chegada da internagao
atual, pretende-se trazer uma aproximacao da realidade e da dimensdo que a doenca
crénica impbe na vida delas e suas familias, exigindo readaptacbes frequentes e

estratégias de enfrentamento que nunca sao faceis e oferecem desconforto.

1- O caso de Julia

Julia foi admitida na UTI em novembro de 2019, ap0s ser transferida de um
hospital municipal do Rio de Janeiro, em decorréncia do agravamento de seu quadro de
salde. Durante uma cirurgia emergencial de apendicectomia teve uma parada
cardiorrespiratoria que redundou em leséo cerebral. Esse evento provocou-lhe uma
encefalopatia cronica ndo progressiva, com repercussdes graves e irreversiveis a saude,
danos psicomotores e dependéncia total de cuidados. A gravidade da situacdo de salde
exigiu o uso de dispositivos tecnoldgicos para a manutencdo de sua vida. Julia foi
transferida para a enfermaria em fevereiro de 2020.

A familia vive em situacdo de pobreza e tem uma rede de apoio familiar escassa.
Mas Julia conta com suporte comunitario de uma instituicdo religiosa que executou a
reconstrucdo da moradia de sua familia. Seus genitores sdo analfabetos funcionais e
tém pouco entendimento sobre 0 novo contexto de satde da filha e de suas necessidades
de cuidado, demonstrando grande dificuldade de dar seguimento aos encaminhamentos
e orientacdes oferecidas pelo hospital.

J& foi feita uma articulagdo da rede intersetorial através do servigo social
abrangendo a Clinica da Familia, PADI, CRAS, ONG e INSS. Foi realizada uma visita
institucional a unidade primaria de salude do territério e uma visita domiciliar, para
discutir-se 0 acompanhamento do caso e avaliagcdo das condi¢fes de moradia da familia.
Identificou-se que a energia elétrica era irregular. Foram doados pela sociedade civil
organizada itens como: cama hospitalar, aspirador portéatil, colch&o, cadeira de rodas
especial e cadeira higiénica.

Com a inserc¢do da crianca no PADI (Prefeitura do Rio de Janeiro) em abril de
2021, a alta hospitalar foi programada para 0 mesmo més, porém foi cancelada por
necessidades de ajustes da medicacdo, e posteriormente, ocorreu uma intercorréncia
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clinica no dispositivo da traqueostomia.

Ao atingir novamente estabilidade clinica, apos dois meses, foi constatada a
troca dos profissionais que compunham a equipe da Estratégia de Saude da Familia de
seu territorio, que ja tinham informacdes a respeito do caso. Somados a essa questéo,
foram identificados: sobrecarga materna ((nica cuidadora), problemas de salide da mée
(edema nos membros inferiores, obesidade e hipertensdo) sem o devido
acompanhamento, e déficits cognitivos dos genitores. Tais fatores levaram os médicos
e assistentes sociais que acompanham 0 caso a repensarem um novo planejamento para
a desospitalizacdo, sugerindo a inclusdo da crianga na modalidade de home care.

Apenas em dezembro de 2021 um novo laudo médico descrevendo as
necessidades de saude com solicitacdo de internacdo domiciliar foi encaminhado para
0 Ministério Publico visando a representacdo judicial do caso. Em fevereiro de 2022,
representantes da rede intersetorial (Conselho Tutelar, CRAS, CAP 5.2) estiveram no
IPPMG para discussao do caso e intervencdo conjunta. Porém até o presente momento,
ndo houve desdobramentos para a garantia do acesso aos insumos, medicamentos, BPC,
fraldas descartaveis e sentenca judicial favoravel ao home care. Ou seja, Julia continua
internada no hospital.

2 — O caso de Pedrinho

Pedrinho tem 5 anos. Deu entrada na emergéncia do IPPMG em agosto de 2021,
em companhia de sua méae, depois de ter sido atendido na UPA préxima a sua
residéncia, sem melhoria de seus sintomas. Apresentava pneumonia e ja tinha
diagndstico de microcefalia por Zika Virus, tendo sido acompanhado pelo Instituto
Fernandes Figueira da FIOCRUZ. Logo que chegou ao IPPMG, foi direcionado para a
enfermaria e submetido a uma cirurgia para colocacdo de gastrostomia. Tinha um
quadro de desnutricdo grave.

Unica cuidadora, mée solo, morando numa residéncia com precarias condigoes
de habitabilidade, numa regido de dominio do trafico de drogas e de grupos armados
tinha todo o cenério de dificuldades para comparecimento as consultas ambulatoriais.
Por isso, dona Joana, a mae, pediu a transferéncia dos cuidados antes no IFF para o
IPPMG, para facilitar seu deslocamento. Realizada articulagédo com o IFF, Pedrinho foi
incluido no Ambulatdrio de Criangas Cronicas Complexas (ACCC) e fonoaudiologia
do IPPMG. Essa inclusdo foi acompanhada de orientacdes a mae sobre o acesso a
insumos e medicacgdes. Neste momento, a equipe do servico social do Instituto esta em
processo de articulacdo com a Clinica da Familia prdximo a residéncia de dona Joana,
para que haja suporte e atendimento as demandas da crian¢a em sua casa.

3 -0 caso de Jodo

Jodo tem 9 anos e esté internado no IPPMG desde maio de 2015. Possui uma
doenca genética rara (Sindrome de Leigh) e depende de ventilacdo mecénica invasiva
e gastrostomia como Unica via de alimentacao. Devido a seu quadro clinico complicado,
foi-lhe indicado o tratamento em casa com acompanhamento por profissional de salde
em tempo integral, o home care. Essa indicacdo ocorreu por meio de um processo de
judicializagdo para que fosse desospitalizado. A audiéncia judicial contou com a
presenca de profissionais do IPPMG (servico social e medicina) e genitores. A sentenca
ndo foi favoravel ao home care. No entendimento do magistrado, o alto custo dessa
modalidade de atendimento somado a vantagem de estar recebendo assisténcia numa
unidade hospitalar terciaria, foram decisivos para o indeferimento da acéo e indicagdo
da permanéncia da crianca na unidade hospitalar. A familia recorreu da decisdo desde
2019, mas ainda aguarda nova avalia¢do do pedido.
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4 — O caso de Tiago

Tiago tem 3 anos e esta internado no IPPMG desde junho de 2021, com histérico
anterior de inumeras hospitalizacdes breves, motivadas por dispneia grave. Ja era
acompanhado pelo ambulatorio de gastroenterologia e pneumologia do Instituto que
investigava o diagnostico desde seu primeiro més de vida. Esteve em abandono do
tratamento ambulatorial no ano de 2020 e no 1° semestre de 2021. Sua mée, dona Sonia,
esclareceu que ndo o levou as consultas por causa do isolamento social indicado pelo
setor de saude desde o inicio da pandemia de COVID-19. Na internagédo atual, Tiago
foi diagnosticado com uma doenca rara, Proteinose Alveolar, na qual gordura e
proteinas se acumulam nos alvéolos, o que o tornou dependente de oxigénio por
ventilagdo néo invasiva.

Seu grupo familiar é constituido pela mée, dona Sonia, e cinco filhos. A familia
ndo tem nenhuma renda estabelecida e sobrevive do apoio de parentes, de um beneficio
de transferéncia de renda do Governo Federal e de uma ONG que desenvolve agdes
visando a sua seguranca alimentar. A mée tem baixa escolaridade e deficit cognitivo e
precisa do suporte de uma irma para dar seguimento as orientacGes oferecidas pela
equipe multiprofissional do Instituto.

A residéncia de dona Sénia ndo apresenta condi¢cOes de infraestrutura para que
Tiago possa ser tratado em casa: todos vivem num ambiente de infiltragdo e mofo, um
galpédo adaptado. Frente a tais circunstancias, uma tia materna que vive ao lado ofereceu
um quarto de sua residéncia para abrigar a crianga dependente de tecnologia, enquanto
dona Sdnia providencia melhorias habitacionais.

A familia judicializou o pedido de acesso ao equipamento (BIPAP com
mascara) e medicamentos. Conseguiu ser incluida no “Programa Melhor em Casa” de
seu municipio que forneceu um dos equipamentos necessarios ao home care de Tiago:
o concentrador de oxigénio. Aguarda ainda o andamento do processo judicial e do
pedido do Beneficio de Prestacdo Continuada, em anélise pelo INSS.

5 — O caso de Rafael

Rafael tem 10 anos. Esta internado desde outubro de 2021 no IPPMG, por
apresentar Ulcera por decubito. Possui diagnéstico de Mielomeningocele, malformacgéo
congénita na coluna vertebral representando grande risco para o desenvolvimento
neural, o que resultou na auséncia de movimentos das pernas, tornando-o cadeirante.
Rafael passou por intervencgdo cirdrgica e os médicos indicaram algumas érteses para
uso domiciliar.

Sua familia vive com o valor do BPC da crianca, aguarda doac@es para compra
de alguns dispositivos externos necessarios para que ele possa se tratar em casa. Na
verdade, a familia ja realizou algumas adaptacdes necessarias para acessibilidade e seu
conforto em casa e uma organizacdao sem fins lucrativos do municipio se propde a
contribuir para sua reabilitagdo motora.

Os casos descritos acima demonstram a situacdo das criancas e de suas familias
todas em situacédo de pobreza, com problemas de sobrevivéncia e na totalidade, a mée é a

principal responsavel pela familia e pelos cuidados. Em alguns casos, os assume de
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maneira exclusiva; sdo mées-solo?’. A situacio social, financeira e de qualidade das
moradias sdo obstaculos a desospitalizacdo. A ajuda da rede familiar ou de organizacdes
ndo governamentais é fundamental em todos os casos. Assim, as desigualdades sociais e
de acesso as informagdes estdo presentes, de modo geral, na maior prevaléncia das
doengas cronicas e dos agravos delas decorrentes (SCHIMIDT et al., 2011).

A pequena amostra de casos apresentada se coaduna com 0s apontamentos de
Moreira et al. (2019), segundo os quais, as condi¢des cronicas complexas antes de serem
uma situagdo clinica, sdo uma questdo familiar, pois “envolvem uma rede de influéncias
e repercuss0es sociais, revelam iniquidades de género e desdobram-se em novos encargos
e responsabilidades” (MOREIRA et al., 2019, p. 47-48). A chegada de uma crianga com
doencga cronica complexa ou que adquire essa condicao, exige uma intensa adaptacéo na
familia que passa a ter, além das responsabilidades habituais, mudancas nas rotinas diarias
e presenca de mediacdo dos servigos de salde e da rede intersetorial.

De acordo com Moreira et al., “o cuidado ocupa lugar central nos cursos da vida
de quem tem uma doenca, cuja marca ndo € a cura, mas 0 gerenciamento de seus sintomas,
buscando qualidade de vida e protagonismo” (MOREIRA et al., 2015, p. 68).

Ao pensar nos cuidadores dessas criancas, € preciso considerar as questdes
especificas que envolvem o cuidado rotineiro e permanente de uma crianga em condigdes
complexas de satde, o que é muito exaustivo. Frequentemente, algum familiar, em geral
a mde-mulher, tem que deixar o emprego ou qualquer atividade rentavel para se dedicar
a pessoa doente, o que redunda na perda de produtividade e impacta a sobrevivéncia da
familia. H4 um desgaste gerado pelo cuidado continuo, intenso e prolongado,
majoritariamente assumido pelas mulheres, mesmo quando existe muito amor: “muitas

vezes invisibilizadas no seu sofrimento, cobradas por um papel naturalizado que liga a

Mulheres que conduzem seus lares sozinhas, sendo chefes de familia e responsaveis por proverem o
sustento, o cuidado, a educacédo escolar e emocional de seus filhos.
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maternidade ao cuidado e a abnegagdo, sacrificio e missao” (MOREIRA et al.,2019, p.
76).

Santos (2020) explica que os cuidadores familiares pediatricos, em sua maioria
mulheres/mae, sdo enquadrados nesse “posto” de forma inesperada e refere que “trabalho
profissional, familia, atividades sociais e de lazer geralmente passam a ser postergados
ou abandonados. O cuidado se torna o centro: a preocupacao, 0 pensamento, a atitude e o
ato em tempo integral, na maioria dos casos, sem auxilio de terceiros” (SANTOS, 2020,
p. 15).

Ao mencionar o papel da maternidade, é importante tecer uma reflexdo em relacéo
a este conceito, pois atualmente, com o avango das novas configuragdes familiares e o
avanco das tecnologias reprodutivas, observa-se o desenvolvimento de novas
possibilidades de maternidade e maternagem que questionam os vinculos biol6gicos e 0s

papéis de género nos cuidados dos filhos. Gradvohl (2014), esclarece que:

Enquanto a maternidade é tradicionalmente permeada pela relacdo
consanguinea entre mée e filho, a maternagem é estabelecida no vinculo
afetivo do cuidado e acolhimento ao filho por uma mée. O modo como se dara
esse cuidado, dependerd dos valores socialmente relacionados ao que é ser
mulher e ao significado de um filho em um determinado contexto cultural
(GRADVOHL, 2014, p. 56).

Como a maternagem consiste no amor e no cuidado, ndo em fatores biolégicos, €
preciso entender o que ser mae significa. E, especialmente, como essa préatica deve ser
compreendida na subjetividade de cada mulher e de quais suportes ela necessita. Dessa
forma, construir uma rede social que proporcione auxilio durante a maternagem, é
essencial para que a mae néo se sinta sobrecarregada.

As familias de criancas com CCC, principalmente o cuidador principal (ou
melhor, a cuidadora principal), necessitam de uma rede social e de apoio bem
estabelecidos pelos servi¢os de satde, familiares e comunidade. No grupo estudado, como

ja mencionado, a mée é a principal cuidadora, o que provoca um desgaste fisico e
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emocional consideravel. Na minoria dos casos, ela conta apenas com suporte eventual do
pai, avo e tia. Algumas mées recebem ajuda de institui¢des filantropicas e Organiza¢des
Ndo Governamentais (ONG) absolutamente relevantes nos casos dos tratamentos
realizados no ambiente domiciliar. As familias das criangcas em condi¢Bes crbnicas
complexas, quando elas vao para casa, necessitam também de orientacbes e do
indiscutivel envolvimento de uma equipe multiprofissional, para que se sintam seguras.
Quando se fala de cuidado, é preciso identificar quem cuida e quem recebe esse
cuidado. E preciso ter em conta que os marcadores sociais de idade, género, renda e raca
atravessam a doenca crénica complexa. Por isso, Moreira fala da interseccionalidade que

atravessa esse processo de sofrimento vivido pela crianca e por toda a sua familia.

O conceito de interseccionalidade nos ajuda a resgatar a ideia de que os
marcadores sociais da diferenca sdo mais do que classificacGes neutras ou
autdbnomas. Cada marcador social — género, cor, classe, escolaridade,
deficiéncia, geracdo — se refere a um sistema social de referéncia que nos
antecede e hierarquiza. Quando conjugados eles vao revelar as desigualdades.
Pode-se pensar sobre o que significa ser uma mulher, negra, de classe pobre,
vivendo uma doenga rara, que cursa com deficiéncias. Nesse caso vemos
revelada a face ndo da diferenca, mas da desigualdade, quando essas marcas
provocam exclusdes sucessivas no acesso aos beneficios sociais (MOREIRA,
et al., 2019, p. 93).

Os casos concretos mostram que as mées-cuidadoras estdo desempregadas ou em
exercicio de trabalho informal. Para elas é muito dificil assumir uma atividade formal,
uma vez que as necessidades do filho ou da filha adoecidos cronicamente lhes exigem
dedicacéo integral. Um trabalho ndo remunerado e invisivel que as coloca em recorrentes
situacOes de exaustdo fisica e emocional. O problema dessa relagdo delicada entre o
cuidado diario da crianca CCC e a informalidade no mercado de trabalho ou o
desemprego do principal cuidador consiste justamente no fato de que nédo existe nenhum
tipo de politica publica de protecdo as pessoas cuidadoras. Em caso de morte da crianga,

costuma ser duplamente penoso para quem cuida, pois morre também o beneficio. E essa
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pessoa nao teve tempo de construir um projeto de escolaridade e de trabalho que a
favoreca e Ihe dé mais autonomia e sustentabilidade (MOREIRA, 2019).

Quase todos os casos relatados possuem solicitagdes diversas que transitam no
ambito da Justica Federal. O perfil das a¢des inclui medicacGes, insumos, equipamentos,
alimentacéo especial, servigos de internagdo domiciliar e outros. Diante da incompletude
das politicas publicas que deveriam garantir a satisfacdo das necessidades de satde das
criancas dependentes de tecnologias para sobreviver, as familias buscam nos processos
judiciais, uma alternativa para resolucao dessas questdes. Porém, os trdmites s&o morosos,
0 que contribui também para a internacdo prolongada. Dos cinco casos relatados, todas

as criancas continuam internadas. De acordo com Carvalho (2019),

No caso de criancas e adolescentes com CCC, e, particularmente, as que
cursam ao longo da vida com algum grau de dependéncia tecnolégica, a
auséncia de politicas publicas voltadas para as necessidades da
desospitalizagdo se revela nos entraves a alta hospitalar e a garantia da
convivéncia familiar e comunitaria (CARVALHO, 2019, p. 170).

Nesse contexto, a falta de efetividade na pratica das politicas publicas tdo bem
delineadas no papel, sobrecarrega os hospitais e as familias, particularmente, as maes. E
também sobre elas recai a funcdo de judicializar processos sobre todas as necessidades

materiais exigidas pela condi¢do de salde da crianca.

5.3 Ouvindo os gestores, profissionais de satde e familiares

Nesse topico sdo apresentados os resultados das entrevistas com esse grupo de
atores. Cada grupo é tratado em suas peculiaridades
Os pontos de vista dos profissionais de saude inicialmente se concentram no

conceito de desospitalizacao, de acordo com o Quadro 3.
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Quadro 3 - Visao dos Profissionais sobre o Conceito de Desospitalizacéo

Assistente Processo com objetivo de oferecer um tratamento mais humanizado,
Social 1 tratamento no espaco proximo a familia, comunidade.

Assistente Processo que deve ser abordado por toda a equipe multidisciplinar,
Social 2 pensar nas acoes e nas necessidades dessa crianca fora do ambiente

hospitalar.

Assistente Trabalho articulado da equipe da atencéo terciaria com a rede de
Social 3 Servigos.

Assistente Processo de organizacdo de conduta dos profissionais, junto com a
Social 4 familia, de forma a conduzir como a crianca vai manter a vida fora

dessa organizacao hospitalar, com comprometimento da rede como
um todo.

Enfermeira 1

Transicdo do cuidado hospitalar para o cuidado domiciliar.

Enfermeira 2

Resgatar o convivio do paciente para o convivio com seu familiar no
lar.

Enfermeira 3

E um processo, uma alta hospitalar, dependente de alguma
tecnologia, de medicacéo, de algum dispositivo para que a crianga
possa ter qualidade de vida melhor em casa.

Enfermeira 4

Inserir novamente a crianga, que necessita de cuidados hospitalares,
no contexto familiar.

Enfermeira 5

Forma de humanizar esse processo de hospitalizacdo Solucionar as
questdes 0 mais brevemente possivel para que a crianca consiga dar
prosseguimento em casa.

Enfermeira 6

Envolve o preparo da familia, a condigdo do ambiente para receber
essa crianca em casa, a condicao financeira da familia, a capacidade
da equipe treinar.

Fisioterapeuta 1

Um processo onde a gente capacita os familiares/cuidadores a
cuidarem de criangas que necessitam de cuidados ou tecnologias
para continuar vivendo, para que ela leve essa crianga para casa.
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Fisioterapeuta 2 | Processo de transferéncia de cuidado. Criancga clinicamente estavel,
se a familia deseja e esta preparada para receber essa crianca em
casa, observar a questdo social, redes de apoio e profissionais que
véo dar continuidade ao atendimento.

Fonoaudidloga | Saida do hospital para casa.
1

Fonoaudidloga | E uma proposta de poténcia sobre o tratamento, de trazer o cuidado
2 centrado na crianca e de quem faz parte do contexto.

Médica 1 Um dos pilares necessarios da atencio ao paciente. E um ato de
humanizacao.

Médica 2 Oportunidade de que as criangas saiam desse ambiente hospitalar.

Médica 3 Proporcionar a ida desse paciente para casa, criar uma organizagéo
para que possa ir com seguranca.

Médica 4 Processo que envolve varios aspectos da familia e do paciente para
que a gente possa liberar o paciente numa condicdo de saide melhor
do que a que ele internou, nem sempre curado, com 0 objetivo de
reintegra-lo na area onde vive e na sociedade visando a0 maximo de
potencial que ele pode atingir. E um processo, ndo é um ato.

Nutricionista 1 | E o processo do paciente, da familia, sair do hospital, se adaptar &
casa.

Nutricionista 2 | A crianca sair desse ambiente hospitalar, com alguma assisténcia,
home care, parte ventilatoria, nutricional, e ser assistida no seu
domicilio.

Nutricionista 3 | Momento em que as criangas recebem todo um tratamento de forma
que elas possam ir para casa, tenham um bom acolhimento e nédo
precisem retornar.

Nutricionista4 | Quando o paciente pode ir para casa com todo suporte fisico,
alimentagdo, respiratorio, nesse sentido.

Psicdloga 1 E bem pouco meu entendimento. E um pouco de ver aqui no IPP o
que as pessoas estdo falando, o que as pessoas estdo fazendo.

Psicéloga 2 E um processo que visa dar alta para as criancas que estejam ha
muito tempo hospitalizadas e que necessitam de muitos cuidados. E
um processo em varias etapas, compreende a equipe
multiprofissional.
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Psicologa 3

Processo de humanizacéo dentro do tratamento, do cuidado.

Técnica de
Enfermagem 1

A nossa vivéncia de desospitalizacdo € minima. Acho que a crianga
crbnica pudesse ir para casa viver no ambito familiar, com os
cuidados que ela teria no ambiente hospitalar.

Técnica de
Enfermagem 2

E o preparo e dar condicdes para o paciente se manter em casa com
as mesmas condicdes parecidas que tem no hospital.

Técnica de
Enfermagem 3

E o que a gente pode e deve fazer para que a crianca possa ir de volta
para casa, sem que ocorra a necessidade de voltar.

Tecnica de
Enfermagem 4

Qualidade de vida fora do hospital. E dar continuidade, é dar mais
chances, mais dignidade, respeito, carinho, conforto a familia, cuidar
da saude como um todo.

Técnica de
Enfermagem 5

E sobre uma qualidade de vida maior para a crianca, ela poder ir para
casa, lidar com a familia.

Técnica de
Enfermagem 6

Acho bem importante, ajuda no desenvolvimento da crianca e dos
pais também. E como se fosse uma nova vida, ir para casa. Acaba
sendo uma vitoria.

Fonte: Elaboragdo propria.

O conceito de desospitalizacdo esta claro para a maioria dos profissionais, em sua

condicdo interdisciplinar, intersetorial, convivéncia familiar, humanizagéo, acesso a

equipamentos, insumos e alimentacdo, transi¢do do cuidado. No entanto, na fala de varios

profissionais, aparece a dificuldade concreta de levar adiante esse processo e também a

pouca experiéncia dos profissionais de IPPMG em conduzi-lo. Em seguida, o Quadro 4

apresenta as agdes propostas ou desenvolvidas para levar adiante a desospitalizacdo das

criancas em condicdes cronicas complexas.




76

Quadro 4 - Estratégias para desospitalizacéo

Assistente
Social 1

Hoje a gente tem se organizado, buscado pensar em estratégias
conjuntamente, na perspectiva multiprofissional. Mas a gente
encontra ainda muitos desafios porque os servi¢os de salde estdo
muito sucateados, principalmente a atencdo primaria a sadude, tem
uma rotatividade de equipes, e isso atrapalha muito o andamento dos
casos € o PADI a gente tem encontrado dificuldade, esta
desmantelado o servigco. Outro desafio também sdo os casos das
criangas que demandam o uso de alta tecnologia, e ai esse acesso a
iSO, a questdo da judicializacdo, o entendimento de alguns juristas de
que a judicializag&o tira de uns para dar para outros.

Assistente
Social 2

Temos algumas acdes meio pulverizadas, acdes que ndo sao
sistematizadas e continuas. Atualmente essa lacuna vem sendo
preenchida com a proposta da comissdo de desospitalizacdo, porém,
com algumas dificuldades para oficializacdo ou institucionalizacao
desse programa.

Assistente
Social 3

Ac0es esporadicas, ndo existe rotina do pessoal da desospitalizagcdo
de sentar e resolver quais sdo 0s nortes necessarios para propor a
desospitalizagao.

Assistente
Social 4

Identificacdo do servigo social, junto a equipe da internacdo e a
familia, de um cuidador. Depois existe a fase de acionar a rede para
que a crianca continue assistida na sua saude fora da internacao.

Enfermeira 1

Tenta-se muitas vezes promover essa desospitalizacdo mas a gente
esbarra em questdes sociais, dificuldades mesmo.

Enfermeira 2

A equipe de enfermagem pensa nas ac¢Oes educativas em relagdo ao
cuidado do paciente junto a familia, para estar preparando essa
familia para acolher seu paciente no lar.

Enfermeira 3

Isso é novo agora para o hospital. Foi criado ha dois, trés anos, o
projeto que tem no ambulatério de criancas crénicas. Agora talvez
esse engajamento mais forte porque ha mais categorias envolvidas
para que se consiga no menor tempo possivel a alta.

Enfermeira 4

N&o vejo muito essas a¢des acontecerem. A gente fica muito a mercé
da justica, da condicdo social da familia.

Enfermeira 5

Envolvimento da equipe multiprofissional, tem que envolver uma
série de areas.
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Enfermeira 6

Por parte da equipe da enfermagem, preparar a familia para que possa
cuidar dessa crianga em casa com a maior autonomia possivel, muitas
vezes a gente precisa da acéo interdisciplinar.

Fisioterapeuta
1

Sei gque recentemente existe um movimento para a formacdo de um
nacleo, uma equipe de desospitalizagdo, mas formalmente no
instituto eu ndo vejo uma iniciativa, 0 que eu vejo sdo atitudes
pontuais de profissionais que se unem e tem esse olhar um pouco mais
diferenciado.

Fisioterapeuta
2

A gente precisa evoluir muito aqui no hospital. Existem algumas
iniciativas, mas bem incipientes, uma vontade muito grande dos
profissionais em investir nesse tipo de conhecimento e de atuacao.
N&o é uma acdo simples, mas eu acho que ndo existe uma estrutura
no hospital para que esse servico seja desenvolvido. Existe
atualmente um ambulatério de criancas crénicas complexas, mas que
os profissionais ndo conseguem estar cem por cento da carga horaria
nesse ambulatério. E eu sinto uma grande falta de acgdes
desenvolvidas para as criangas que estdo internadas, a gente
conseguiu evoluir um pouco melhor em relagéo as criancas que estao
em casa, mas para as que estdo internadas, ndo estabelecemos um
fluxo de planejamento para essa alta. Existe o desejo dos
profissionais, mas ainda ndo é um servigo que esta organizado, muito
pela forma como a assisténcia esta se estruturando no momento e falta
de carga horaria dos profissionais exclusivamente para isso.

Fonoaudidloga
1

N&o vejo acontecer de forma tdo clara e com todas as criangas. Nossas
criancas ficam muito tempo internadas, € dificil a alta, as vezes anos
internadas e eu ndo percebo movimentacdo em rela¢éo a sua saida do
hospital.

Fonoaudidloga
2

Muito pouco. Acho que vai muito do pensamento especifico de cada
profissional médico que esta a frente das enfermarias, entre a prépria
equipe médica € dificil chegar num consenso porque as visfes sdo
muito diferentes. Talvez as pessoas j& tenham ouvido falar, saibam
por alto, mas esse pensamento ndo existe ainda.

Médica 1

Enxergo um movimento de um grupo de pessoas mobilizadas para
promover a desospitaliza¢do, ndo enxergo apoio institucional para o
processo. As pessoas criaram um ambulatorio, criaram um grupo de
estudos nas suas horas, entre aspas, vagas.

Meédica 2

A experiéncia que eu tive foi com vocés mesmo, de arrumarem
inclusive habitacdo para a crianga, material, insumos que elas véo ter
que usar. Vocés verem rede de apoio, porque essa crianga vai precisar
de uma rede de apoio.
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Médica 3

Existe algum movimento, mas ainda é muito incipiente. Tem ou teve
a ideia de uma Comissdo para desospitalizacdo, muitas comissdes
acontecem sem uma dedicacdo de hora para essa condigdo, acabam
ndo acontecendo efetivamente, muitas vezes a gente estd
sobrecarregado de trabalho, ai ndo funciona de uma forma efetiva.

Meédica 4

A gente ndo tem um atendimento sistematizado para esses pacientes
com a condicdo cronica complexa, os profissionais de saude fazem
isso de forma intuitiva no IPPMG, com uma abordagem nao
multidisciplinar. Sdo varios esforgos de varias equipes separadas que
convergem para um ato final, que seria a alta, sem muita preocupacgéo
com o pos alta.

Nutricionista 1

Desconheco essas acoes.

Nutricionista 2

N&o conhego muito dessas a¢Oes que o hospital desenvolve, vejo que
0 pessoal do servico social realmente é muito atuante nessa parte. Ja
vi também os médicos comentando que as vezes entram em contato
com o servico de outro local, Clinica da Familia, para conseguir fazer
esse vinculo e manter assisténcia também fora do hospital.

Nutricionista 3

Né&o estou lembrando de alguma ndo, mas me veio agora o pessoal do
servico social que tem esse link principalmente com a familia, de ver
a condicdo social, se tem como receber em casa, tem um trabalho
multiprofissional que todo mundo pode contribuir, mas acho que o
servico social tem um papel importante ai.

Nutricionista 4

Desconheco. Essas acfes nao sdao amplamente divulgadas, estdo mais
com foco no servigo social.

Psicéloga 1

Aqui no IPP tem um grupo de desospitaliza¢do, que tem acontecido
reunides para discutir e para pensar acGes, um grupo que atua nas
enfermarias, para que isso se torne em acoes.

Psicologa 2

Eu acho que o hospital tem cuidado com isso, eu acho que talvez
precise melhorar. Talvez seja uma coisa que tenha algum
procedimento mais claro.

Psicéloga 3

O processo de desospitalizacdo precisa ser desenvolvido, avangarmos
mais nessas questoes.

Teécnica de
Enfermagem 1

Né&o existem acOes pensadas, a crianca interna, normalmente ela vem
num quadro grave ou ela vem se agravando e se mantém
hospitalizada.
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Técnica de No momento, preparo dos acompanhantes para poder aprender a lidar
Enfermagem 2 | com as criancas quando chegar em casa.

Técnicade | Acho que precisa de algo a mais para ndo voltar, encaminhar para
Enfermagem 3 | outros profissionais e manter o acompanhamento.

Técnicade | Aqui na unidade as pessoas tentam, mas € muito dificil porque nao
Enfermagem 4 | tem um servico direcionado para isso. Sinceramente € muito dificil a
gente ver esse processo dar continuidade, porque as criangas
geralmente tém alta, essas cronicas, e retornam repetidas vezes.

Técnicade | O que eu mais vejo € que algumas criangas, as pessoas se mobilizam
Enfermagem 5 | para mandar para casa, principalmente a parte do assistencial, que
trabalha muito mais com doacdo, porque é muito dificil conseguir a
questdo do home care para ir para a casa. Ndo tem um projeto
especifico de desospitalizacdo de criancas, mas existe uma questdo de
correr atrds em alguns casos especificos.

Técnicade | Até hoje eu ndo vi ninguém falar sobre isso, ninguém conversar,
Enfermagem 6 | nenhuma reunido para pensar como conseguir fazer, se tem alguma
ideia.

Fonte: Elaboragéo propria.

A quase totalidade dos profissionais considera que o tema da desospitalizacéo das
CCC e incipiente na instituicdo. Alguns falam dele, outros 0 mencionam como muito
importante, mas ha um consenso de que essa a¢do ainda ndo se institucionalizou. Por isso,
continua existindo como ideia, iniciativas e intervengdes esporadicas, pulverizadas,
pontuais e sem sistematizacdo. O que ha de mais concreto é um grupo de profissionais de
salde que atua na Unidade de Pacientes Internos (UPI) e na Unidade de Pacientes
Externos (UPE) visando a criacdo de uma Comissao de Apoio a Desospitalizacdo. Porém,
ainda se trata de um trabalho voluntario, ndo ha carga horaria estabelecida para planejar,
discutir, sistematizar e implementar intervencOes efetivas. Nada esta formalizado e,
portanto, nada esta institucionalizado. Considera-se importante esse aporte empirico a
respeito de uma instituicdo considerada de referéncia quanto a politica de

desospitalizagdo, porque os nimeros do “Melhor em Casa” precisam ser questionados em
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sua efetividade: ou séo inflados ou estdo concentrados em alguns locais que aderiram com
coragem & execugdo desse processo. Desenvolver acbes visando a desospitalizagdo
necessita de um planejamento que ndo é simples, trivial, nem faz parte das rotinas de
quem trabalha num hospital. S&o necessérias condicGes externas (familiares, de acesso a
insumos, equipamentos, medicamentos, de apoio dos servicos locais de salde, da
comunidade, das condi¢cfes das moradias) e internas (uma lideranga do processo e uma
equipe multiprofissional em dedicacdo de tempo necessério). Segundo os depoimentos,
isso ainda nédo existe no IPPMG, apenas ideias, desejos e manifestagdes dispersas.
Nenhuma das criangas citadas realmente conseguiu ainda ir para casa com 0 devido
acompanhamento. No entanto, enquanto idealizado, existe uma visdo positiva da

desospitalizacdo, conforme se observa no Quadro 5.

Quadro 5 — Se a desospitalizacao fosse efetiva, que repercussoes traria?

Assistente Para as criancas — Melhoria na qualidade de vida, convivéncia
Social 1 familiar e comunitaria (ECA), incidéncia positiva no processo salde

x doenca.

Para a familia/cuidador — Fortalecimento do vinculo familiar,

melhora na logistica de cuidado com os outros filhos. Mas também:

sobrecarga feminina e vivéncia do desamparo do Estado.

Para a unidade hospitalar — Mais leitos disponiveis para outras

criancgas, reducéo de custos e reducéo de infeccdo hospitalar.

Assistente Para criancas e familia/cuidador — Garantia do direito a
Social 2 convivéncia familiar e comunitaria. Porém: sobrecarga feminina
quando falta de rede de apoio familiar e suporte da rede de satde do
territorio.

Para a unidade hospitalar — Reducdo de infeccdo hospitalar,
desocupacdo de leito para atender outras criangas.

Assistente Para a crianca — Convivéncia familiar e fortalecimento do vinculo,
Social 3 acesso a educacao e ao lazer.

Para a familia/cuidador — Convivéncia familiar e fortalecimento do

vinculo. Porém, sobrecarga no cuidado, falta politicas publicas de

apoio ao cuidador.

Para a unidade hospitalar — Menos gastos, reducéo de insumos, méao

de obra menos sobrecarregada.
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Assistente
Social 4

Para a crianga — Garantia de direitos.

Para a familia/cuidador — Garantia de direitos. Porém, sobrecarga
feminina, desemprego, barreiras de acesso a insumos.

Para a unidade hospitalar — Custo reduzido, maior disponibilidade
de profissionais para atender outros casos.

Enfermeira 1

Para a crianga — Contato proximo com toda sua rede familiar.

Para a familia/cuidador — Melhor reorganizacao familiar.

Para a unidade hospitalar — Fluxo melhor de vagas para atender
outras criangas com outras demandas.

Enfermeira 2

Para criancas — Beneficios de estar junto da familia.

Para a familia/cuidador — Ajuda na aproximacédo com outros filhos.
Para a unidade hospitalar — Mais leitos vagos em relacdo a
emergéncia de outros pacientes.

Enfermeira 3

Para a crianca/familia/cuidador — Sair do ambiente hospitalar que
é ruim, traumatico e doloroso, melhoria na qualidade de vida.
Para a unidade hospitalar — Reducéo de custo.

Enfermeira 4

Para a crianga — Inser¢do novamente no seio familiar, vai se sentir
mais acarinhada, melhor cuidada, melhoram os lagos, o convivio
familiar h&d menor risco de infeccao.

Para a familia/cuidador — Melhor organizacdo da rotina familiar,
melhor suporte emocional para essa crianga.

Para a unidade hospitalar — Menos gasto, mais leito rodando.

Enfermeira 5

Para a crianca — Saber que estad em casa.

Para a familia/cuidador — Retorno da crianga a seu contexto
familiar.

Para a unidade hospitalar — Liberacao de leitos.

Enfermeira 6

Para a crianga — Conviver com outras criancgas, frequentar escola,
brincar e ter acesso a coisas que ndo teria no hospital”. Porém,
dependendo das condicdes familiares, vai ter uma série de restricbes
(alimentar, falta de saneamento basico, brinquedos.

Para a familia/cuidador — Retorno a rotina de casa, de trabalho.
Porém, aumento de custo para a familia.

Para a unidade hospitalar — Abrir oportunidade para outra crianga.
Porém, se a crianga nao sair em condicdes adequadas, pode retornar
pior do que saiu e isso vai gerar um tempo de internacdo e demanda
maior;
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Fisioterapeuta
1

Para a crianca — Em termos de atividade fisica, de desenvolvimento
intelectual e socializacéo;

Para a familia/cuidador — Convivio com outros familiares.

Para a unidade hospitalar — Liberacdo e rotatividade maior de
leitos, menor custo em termos de insumos, material e medicamentos.

Fisioterapeuta
2

Paraa crianca — Melhoria fisica, considerando a funcionalidade, mas
também emocionais e sociais.

Para a familia/cuidador — Devolver para a familia aquele lugar de
cuidado, construgéo do vinculo com a crianca.

Para a unidade hospitalar — Possibilidade de ensino aos
profissionais, ampliar nosso olhar no cuidado.

Fonoaudidloga
1

Para a crianca — Inimeros beneficios, ver o sol, brincar, ter vivéncias
e estimulos que ndo cabem dentro de um hospital.

Para a familia/cuidador — Deixa de ficar privada de tudo o que o
mundo la fora pode oferecer.

Para a unidade hospitalar — Reducéo custo hospitalar.

Fonoaudidloga

Para a crianca — Qualidade de vida (precisa viver mesmo com a sua

2 doenga).

Para a familia/cuidador — Qualidade de vida, ser agente do cuidado.
Para a unidade hospitalar — Transformar a linha do cuidado,
transformar esse processo.

Médica 1 Para a crianga — Direito de ver o quarto, receber visita dos
amiguinhos, de aprender.
Para a familia/cuidador — Direito de circular, de receber visitas, de
arrumar um emprego.
Para a unidade hospitalar — Rotatividade, diminui¢cdo de custo,
melhoria na qualidade do cuidado do paciente.

Médica 2 Para a crianca — Retorno ao lar, ao cotidiano da familia.

Para familia/cuidador — Prende muito o cuidador, particularmente,
se ndo tem ajuda.

Para a unidade hospitalar — Menos oneroso, abre vaga para outras
pessoas.
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Médica 3 Para a crianca — Estar junto da sua familia, ter contato com seus
afetos e ser cuidada nesse clima.

Para a familia/cuidador — Diminui os gastos com as vindas ao
hospital, possibilidade de trabalhar, proximidade de outros filhos e
conjuge.

Para a unidade hospitalar — Desocupacdo de leitos, reducdo do
sofrimento do profissional de saude lidar com a situacdo do paciente
crénico (sofrimento da crianca e familia).

Médica 4 Para a crianca — Melhor qualidade de vida, melhor condicdo de
salide, reinsercdo na casa, no ambiente escolar.

Para a familia/cuidador — Autonomia, capacidade de se sustentar,
entender melhor a patologia do paciente, facilitar os cuidados,
reinsercdo no trabalho quando pertinente, diminuicdo da sobrecarga.
Para a unidade hospitalar — Maior giro de leito, diminui¢do de
custos, melhoria na qualidade da assisténcia (expertise equipe),
diminuicdo de numeros de infeccdes hospitalares.

Nutricionista 1 | Para a crianca — Conforto estar em casa.
Para a familia/cuidador — Questéo psicoldgica.
Para a unidade hospitalar — Diminuicdo de gasto.

Nutricionista2 | Para a crianga - Oportunidade de outras interacGes,
desenvolvimento neuropsicomotor, fortalecimento do vinculo
familiar.

Para a familia/cuidador — Fortalecimento do vinculo familiar.
Para uma unidade hospitalar — Liberacdo de leito.

Nutricionista 3 | Para a crianga — Retornar para casa e para a familia, qualidade de
vida.

Para a familia/cuidador — Poder cuidar da familia

Para a unidade hospitalar — Leito liberando para atender outras
criangas.

Nutricionista 4 | Para a crianca — Melhora qualidade de vida.
Para a familia/cuidador — Melhora a qualidade de vida.
Para a unidade hospitalar — Diminui gasto financeiro, libera leito.

Psicologal | Para a crianga, a familia/cuidador — Vida mais proxima do que a
gente entende como normal, estar em casa com as pessoas com quem
VOCE convive.

Para a unidade hospitalar — Recurso para lidar com situagdes
agudas.
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Psic6loga2 | Para a crianca — Melhora no ponto de vista social e afetivo.
Para a familia/cuidador — Estar no seu ambiente, sair da rotina
hospitalar.
Para unidade hospitalar — Conseguir leitos, liberacdo de espaco e
de equipes.

Psicologa 3 | Para a crianca — Qualidade de vida, convivéncia com a familia.
Para a familia/cuidador — Estar com a familia, passa a viver mais
uma vida fora do hospital. Porém, sobrecarga e desgaste emocional
do cuidador.

Para a unidade hospitalar — Sentido de cuidar, abre espago para
outras criangas se tratarem.

Técnicade | Paraa crianga — Conviver com a familia, reconhecer a familia.

Enfermagem 1

Para a familia/cuidador — Estar com a familia; porém sobrecarga de
cuidados.
Para a unidade hospitalar — Leito desocupado.

Teécnica de
Enfermagem 2

Para a crianca — Melhora, desenvolve mais, melhores condicdes de
vida e estimulo.

Para a familia/cuidador — Sobrecarga do cuidador.

Para a unidade hospitalar — VVaga para outra crianca.

Técnica de
Enfermagem 3

Para a crianga — Melhor ficar em casa, ficar no seio da familia.
Para a familia/cuidador — Evita distancia dos familiares, dos filhos.
Isso harmoniza a familia.

Para a unidade hospitalar — Libera vaga para quem precisa.

Técnica de
Enfermagem 4

Para a crianga — Qualidade de vida, mais conforto.

Para a familia/cuidador — Qualidade de vida.

Para a unidade hospitalar — Leito que poderia ser usado por uma
outra crianca.

Técnica de
Enfermagem 5

Para a crianga — As criancas ficam muito melhores.

Para a familia/cuidador — Mais acalentador. Porém aumenta o gasto
financeiro.

Para a unidade hospitalar—Diminuicdo de gasto, maior rotatividade
de pacientes.
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Técnicade | Para a crianca/familiares/cuidadores — Ajuda muito, é uma boa.
Enfermagem 6 | Para a unidade hospitalar — Reducdo de custos, desocupacao de
leito.

Fonte: Elaboragéo propria.

Embora sejam muitas as categorias profissionais entrevistadas, trés questdes
principais ressaltam de todas as falas: (1) a primeira € que a desospitaliza¢do traz um
beneficio inequivoco para a crianca, colocando-a de forma assistida no ambiente familiar,
de seus irmdos e amigos, o que significa teoricamente mais qualidade de vida para ela e
todos a seu redor; (2) para os familiares, a presenca da crianca, evita o ambiente
hospitalar, o afastamento da mae (em geral) dos outros filhos e da familia; (3) para a
unidade hospitalar, todos afirmam a ideia de que a desospitalizacdo reduz custos de
internacédo, diminui gastos e permite maior rotatividade de pacientes, liberando vagas para
outras criancas. Porém, ha também no coletivo de profissionais, a consciéncia de que o
tratamento em casa traz uma carga adicional de trabalho e de cuidados sobretudo para a
mae, indiscutivelmente a cuidadora principal, assim como gastos extras para as familias
gue vivem, em maioria, em estado de extrema pobreza.

A pergunta principal da pesquisa continua vigente: por que, se ha tantos beneficios
para a crianca, sua familia e para a unidade de salde, por que seréd que a desospitalizagdo
néo deslancha como deveria?

E importante observar a perspectiva dos profissionais sobre a participacio dos
familiares no processo. Do mesmo modo que tém uma visdo positiva sobre a
desospitalizacéo, todas as categorias de profissionais s&o unanimes em reconhecer sua
importancia no planejamento terapéutico do inicio ao fim. Ou seja, a familia ndo s6 tem
que compreender, aprender o processo do tratamento, mas também queré-lo e até brigar
por ele. Para isso, a pessoa que cuida precisa estar treinada, orientada e em sintonia com
os profissionais de satude. Pois, “sem familia do inicio ao fim, ndo ha desospitalizagao”.

Em todo o processo, ha que falar a linguagem do familiar” (Técnica de Enfermagem 4).
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No entanto, um dos profissionais recorda que ha familiares que preferem ter a crianca no

hospital e ndo em casa, 0 que parece ser excepcional, segundo se observa no Quadro 6.

Quadro 6 — Visdo dos profissionais de satde sobre a participagdo da familia

Assistente Deve fazer parte. Incluir no Planejamento Terapéutico.
Social 1

Assistente Fundamental, tem que ser convidada a participar desse processo. A
Social 2 familia vai ser responsavel pelo cuidado em domicilio.

Assistente Todos os tramites pensados devem ser informados e refletidos com a
Social 3 familia. Processo dialogado.

Assistente A familia tem que estar imbricada nesse processo do inicio ao fim.
Social 4

Enfermeiral | Se a familia ndo estiver incluida, impossivel qualquer processo de
desospitalizacdo, porque essa familia que vai cuidar da crianca.

Enfermeira 2 | Precisa estar inserida no cuidado, saber como atuar em casa em
relacdo a esse paciente.

Enfermeira 3 | Quando a familia é engajada, tem um envolvimento, esta disposta a
brigar, comprar essa ideia de ir para casa, isso facilita bastante.

Enfermeira4 | E necessario que a familia, além de estar inserida, querer esse
processo. Nao tem como vocé fazer esse processo de desospitalizacdo
sem a familia presente.

Enfermeira5 | N&o da para pensar em desospitalizacdo sem inserir a familia nesse
contexto, porque sdo eles que vao dar prosseguimento em tudo que
foi feito até agora, em casa.

Enfermeira6 | Deve estar inserida e participar de todo o processo, deve estar
totalmente capacitada a oferecer esse cuidado.

Fisioterapeuta | Precisa estar inserida, ciente das etapas, estar orientada e treinada.
1
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Fisioterapeuta
2

Impossivel pensar em um processo de alta segura, de transferéncia de
cuidado sem a gente saber dessa familia o que ela espera, o0 que ela
esta preparada para cuidar, qual é o contexto que essa crianca vai estar
inserida e isso a familia vai trazer muito para gente, as expectativas
de cuidado também que precisam ser conhecidas e conversadas antes
da desospitalizacdo. E a gente s6 chega num planejamento do cuidado
se a gente escuta os valores e expectativas da familia em relacdo ao
quadro daquela crianga.

Fonoaudidloga
1

A gente precisa escutar muito mais a familia do que a gente escuta. A
familia precisa ser ouvida.

Fonoaudidloga

N&o consigo imaginar sem estar inserida.

2

Médica 1 Desde o inicio, desde que o paciente comega 0 acompanhamento no
hospital tanto a nivel ambulatorial e no momento da internagdo, a
familia tem que ser envolvida no processo do cuidado.

Médica 2 Um ponto principal. Primeiro eles tém que querer.

Médica 3 A familia tem que primeiro querer, tem que se movimentar para que
ISSO aconteca junto com a gente, porque ela que vai conviver com as
pessoas na rede basica que vai auxilia-la em casa e ela tem que treinar
dentro do hospital.

Médica 4 Deve fazer parte do processo, ela é integrante dessa equipe.

Nutricionista 1

N&o tem como ignorar a participacdo deles, vdo fazer esse processo
em casa.

Nutricionista 2

A familia é quem vai estar ali mais perto da crianca, tendo que ter
todos os cuidados.

Nutricionista 3

Para ir para casa, precisa do envolvimento da familia.

Nutricionista 4

Com certeza precisa estar.

Psicdlogal | Nao tem como fazer isso sem a familia.

Psicologa2 | Sem davida nenhuma, a familia precisa entender o que esta
acontecendo.

Psicdloga 3 | Essencialmente. Em primeiro lugar, ver as condi¢cdes em todos os
sentidos psicossociais dessa familia.

Técnicade | Extremamente necessario.

Enfermagem 1
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Técnica de
Enfermagem 2

Sem a familia ndo tem processo de desospitalizacéo.

Técnica de
Enfermagem 3

Com certeza, mas tem familias que preferem ficar aqui.

Técnica de
Enfermagem 4

Do inicio ao fim. Em todo processo, falar a linguagem do familiar.

Técnica de
Enfermagem 5

Sim. Precisa ter um psicologico para isso e para lidar com uma
crianca acamada.

Técnica de
Enfermagem 6

Sim, com um acompanhamento.

Fonte: Elaboragéo propria.

Por ser o ator social chave no processo de desospitalizacéo, € importante ouvir a

familia-cuidadora e ver o que os familiares pensam e o que propdem. Em primeiro lugar,

apesar do valor que os profissionais ddo aos cuidadores, isso ndo se reflete na sua

compreensdo do processo. Sobre a desospitalizagdo, t€m a ideia de que se trata de “tirar

a crian¢a do hospital e levar para casa”. Para reduzir o tempo de internagao e promover o

retorno da crianca ao lar, em geral os pais tém muitas davidas e passam por muitos

caminhos tortuosos e sofrimentos. Disse um pai: “€¢ muita coisa, muito dificil e doloroso,

é Forum, home care, INSS, vai complicando e o tempo vai passando”. Duas maes

comentaram:

Eles tém que se sentar e falar: vamos fazer isso, para a crianca
poder melhorar e ir para casa. Mas fica um jogando para 0 outro
e demora, passa o0 tempo, a crianca fica enjoada porque € muito
tempo deitada, ainda mais as nossas criangas que a maioria usa
cadeira de rodas, ndo anda. Elas estdo muito tempo deitadas e o
hospital também é muito cansativo. Entdo, eles precisam agir
mais rapido. (Mae de um menino com CCC)

As queixas se acumulam: ndo tenho suporte para o home care. O
juiz néo liberou! (Mae de um menino com CCC)
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De forma geral, no entanto, os pais querem os filhos de volta em casa. Mas a
burocracia para viabilizar esse fato é grande e o processo é dificil para todos,
especialmente para os apresentam dificuldades socioecondmicas e tém pouca instrugo.
Aqui sera dada relevancia a suas vozes. De um pai ouviu-se 0 seguinte depoimento,

situacdo socialmente recorrente no grupo pesquisado:

Esse tempo todinho que a gente estd aqui, eu ndo tenho nada a
reclamar, porgue eu vi que eles estavam tentando o melhor para o
meu filho. SO que a gente vai ter que comprar umas oOrteses para
poder sentar ele, adequada a essa cirurgia que foi feita na escara. A
minha esposa estd tentando através de doagOes, porque no
momento nés estamos desempregados. (Pai de um menino com
CCC)

Eles tém que ter mais didlogo com a gente, as maes, e tentar
conversar sempre, explicar, ndo deixar as maes ‘leigas’. Tem mae
que ndo pergunta porque acha que o médico ja falou tudo e as
vezes, tem muitas coisas que eles tém que passar para a gente e ndo
passam. Participo de tudo. Eu converso, pergunto se é bom, se ndo
é, qual o risco, mas também os beneficios. Na UTI eu aprendi
muito. Quando eu fui para enfermaria depois, eu ja sabia fazer tudo.
(M&e de uma menino com CCC)

Sim, os cuidados dele, eu faco tudo quando estou aqui. A equipe
foi me ensinando. Eu tentei levar ele para casa no comego, assim
que ele internou, quando ficava s6 no BIPAP, cheguei a ganhar
algumas coisas de doagdo, como cama e oxigénio. Foi uma
méaezinha quem me doou. Falei com a fisioterapeuta, mas ai ela
conversou comigo e explicou que tem 0s riscos, que se eu tirasse
do hospital, se acontecer alguma coisa a responsabilidade era
minha, ai eu fiquei com medo. (Mae de um menino com CCC)

Eu, a minha mulher, o pessoal da igreja, o pastor, todos nos
reunimos com 0s outros la da igreja e jogamos a antiga casa no
chdo e construimos outra. Ela estava caindo, eu vinha fazendo os
buracos. La é telhado, esquenta muito, tem que fazer uma coisa ca
fora para ela ficar, para ndo esquentar. Vou ver se eu rebaixo, até
um colega meu, pedreiro, vai ver se rebaixa no gesso. Agora s
precisa de um gesso, uma pintura e um ar condicionado no quarto
dela, para um conforto para ela. (Esforco de um pai e da
comunidade para receber sua filha)

Eu fiz obra no meu quarto, uma melhoria. Eu fiz porque ele botou
uma “traqueo”, entdo as coisas mudaram totalmente o rumo todo.
Ai eu fiz a obra porque ele ndo pode ficar em poeira, eu tive que
mudar o plano de vida em casa para poder ele ir para casa em
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seguranga. Arrumei um emprego no final de semana, ai deixava ele
aqui, ia, trabalhava, vinha direto do trabalho para ca. Entao foi bem
cansativo, eu fico sozinha, o pai ndo ajuda porque 0s pais
abandonam mesmo, isso € uma realidade da vida. E minha mae
[que me ajuda] trabalha. (M&e de um menino com CCC)

Eu moro de aluguel e teria que alugar um lugar maior, um quarto
para ele, gerador, essas coisas tém que comprar. No comec¢o de
tudo, acho que foi 2016, eu fiz a inscri¢cdo no “Minha Casa, Minha
Vida”, mas até hoje nada, nao tive resposta nenhuma. Meu marido
trabalha de carteira assinada, a gente teve que dar entrada na justica
para poder conseguir o beneficio. (Mé&e de um menino com CCC)

A minha irma reformou tudinho, essa noite ja pintou. Agora so tem
que esperar eles (Secretaria de Saude) irem 14, vao |4 instalar o
negocio do oxigénio para ele poder ir para casa. Ai por enquanto
eu vou ter que ficar l1a com ela, até eu conseguir arrumar a minha
[casa]. Como é que ele vai aonde ndo tem como ele ficar? Olha, e
é muito remédio que ele vai tomar. (Mae de um menino com CCC)

Como se pode observar, ha um esforco imenso por parte dos familiares, amigos e

comunidade para tornar a casa um lugar onde a crianca possa ter o conforto possivel,

dentro das condicdes que eles conseguem oferecer.

Enquanto os pais se movimentam para criar um ambiente propicio e para receber

o filho ou a filha doente em casa, os profissionais de saude ainda estdo na idealizacdo das

melhores estratégias para atuacao, conforme se constata no Quadro 7.

Quadro 7 — Estratégias de desospitalizacdo segundo os profissionais

Assistente Criacdo de um setor especifico, uma comissdo, uma equipe
Social 1 especializada, deveria existir uma politica institucional, um projeto
oficializado.
Assistente Instituir a Comissdo de Desospitalizac&o através de Portaria, caminho
Social 2 que deve ser 0 quanto antes oficializado, instituido no cotidiano da
assisténcia. Melhor interlocugdo da Comissédo com a equipe da UPI
(internacdo), acGes partilhadas.
Assistente Uma comissdo com esse servico mais planejado, mas sistematizado,
Social 3 com encontro toda a semana. Vérias categorias profissionais para

tratar daquele processo de desospitalizacao.
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Assistente
Social 4

Um movimento que ja vem acontecendo, composicao, organizacao
de uma equipe multiprofissional que possa dar suporte na organizacao
dessa familia.

Enfermeira 1

N4o sei até que ponto eu me encaixaria nesse processo, seria mais o
servico social. A gente fica meio refém das questdes sociais, acho que
uma proximidade do municipio, do Conselho Tutelar e a Vara da
Infancia talvez, se fosse uma conversa, ndo sei, mais facilitada.

Enfermeira 2

Esse processo ainda ndo existe, buscamos preparar a familia para o0s
cuidados a esse paciente.

Enfermeira 3

Quantitativo maior de profissionais, de categorias envolvidas.

Enfermeira 4

Criagéo de um programa de desospitalizagdo. Queria que tivesse um
PADI aqui, a gente tem demanda para isso.

Enfermeira 5

A gente j& conseguiu pequenos passos, ja vimos ensaiar 0 processo
de algumas criancas de ir para casa, de repente é continuar um
acompanhamento pos desospitalizacdo para a gente ver como essa
crianca estd em casa.

Enfermeira 6

Do olhar da enfermagem, talvez intensificar um pouquinho a
capacitacao do familiar para o cuidado ofertado a crianga.

Fisioterapeuta
1

Formacdo de um nucleo ou entdo de uma unidade multiprofissional
capacitada, treinada e motivada, que tivesse olhos apenas para
desospitalizacgéo.

Fisioterapeuta
2

Eu acho estritamente necessario que tenha uma equipe para isso.
Profissionais que estdo pensando nesse processo a todo momento.
Uma das grandes dificuldades que a gente tem é que, atualmente, 0s
profissionais que estdo na assisténcia precisam tirar um tempo para
olhar para isso, e acaba que a gente ndo consegue dar conta de tudo,
porque € uma questdo muito complexa, que demanda muito tempo,
muita conversa.

Fonoaudidloga
1

Pensando em acBes, acho que desde o inicio, a gente conhecer a
familia, ver que tipo de suporte vao precisar, entender as necessidades
dessa familia.

Fonoaudidloga
2

Comecar a ter grupos de discusséo.

Meédica 1

Primeiro uma vontade da alta gestdo, uma escuta da alta gestdo dessa
necessidade. A instituicdo tem que enxergar que ha uma necessidade
de articulacdo com a rede, de insumos, de equipamentos, de discussao
ampliada com os profissionais que atendem o paciente, com a rede e
com a questdo juridica.
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Meédica 2

Né&o tenho conhecimento do que poderia ser feito diferente.

Médica 3

Ter um grupo exclusivo para isso ou ter uma quantidade de carga
horaria de cada pessoa envolvida na comissdo exclusiva para isso.
Talvez uma politica, com auxilio do servi¢co social, talvez até da
Direcdo, algumas Direcdes de outros hospitais ou centros hospitalares
ou pressdo mesmo da sociedade, Secretaria de Salde, para que a gente
tenha uma rede basica de saude mais atuante. Ndo depende s6 da
gente, também depende da rede basica de saude.

Meédica 4

Ter uma equipe voltada para isso, a gente precisa trazer essa discussao
a tona e a instituicdo definir se essa abordagem é realmente
importante, e eu acredito que seja. Acredito que essa seja a opinido
também da direcdo do hospital.

Nutricionista 1

Maior envolvimento dos profissionais até sobre informac6es de como
isso pode ser feito, para poder ajudar no processo.

Nutricionista 2

Fortalecer o didlogo com as outras esferas da satde, atengdo primaria,
secundaria, essa assisténcia fora daqui, pensaria mais a questdo do
didlogo, de mais humanizacéo no atendimento.

Nutricionista 3

Equipe multiprofissional mais atuante.

Nutricionista 4

A gente ndo vé essa movimentacao para tentar alguma solucéo para a
situagdo. Primeira coisa seria nés, profissionais, conhecermos mais o
que € desospitalizacdo, o termo em si, saber o que é, entender,
conhecer o que ja é feito dentro da instituicdo.

Psicologa 1

Talvez difundir mais isso, envolver mais os profissionais.

Psicéloga 2

Eu acho que a estratégia num hospital complexo, numa equipe
multiprofissional, é tudo que favoreca a comunicacdo, seja por
escrito, falando, em reunido, 0 que promova o encontro, o acordo € a
comunicacdo. As coisas as vezes se travam porque as pessoas nao
entenderam ou ndo houve acordo. Escrever, ter uma sistematizagéo,
ter uma certa rotina. Os protocolos sdo orientadores, sdo um norte.

Psicologa 3

Abrir realmente uma reflexdo, ter uma ideia do que a instituicdo
entende por desospitalizacdo, o que ela apoia.

Técnica de
Enfermagem 1

Inserir a familia, ensinar a lidar com os dispositivos (traqueostomia,
gastrostomia). Até porque quando for para casa, elas vao precisar ter
esse manuseio.

Técnica de
Enfermagem 2

O governo deveria dar mais possibilidade de aparelhagem para as
residéncias e a saude da familia dos municipios deveria interagir com
0 hospital de origem para que pudesse dar todo o acompanhamento
residencial ao paciente.
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Técnicade | Abordar a criangca como um todo. E ai precisa ter esse destino, fazer
Enfermagem 3 | isso, fazer aquilo para a crianca ndo voltar.

Técnicade | Ter um servico direcionado, um setor com uma equipe de
Enfermagem 4 | treinamento, a familia passar por um treinamento, a rede de apoio
passar por um treinamento. A gente poderia fazer um
acompanhamento fora do hospital.

Técnicade | Apoio governamental seria a principal questdo. Ajudar as maées
Enfermagem 5 | financeiramente ou pelo menos facilitar que elas consigam o dinheiro
das criancas. Que existisse um projeto especifico para isso, uma
equipe especifica para poder trabalhar nisso, com varios profissionais
que trabalhem para poder mandar essa crianga para casa.

Técnicade | Alguma ligagdo com uma ONG, alguma coisa para ajudar as familias.
Enfermagem 6

Fonte: Elaboragéo propria.

Como coletivo, os profissionais que tratam da crianca em condicdo cronica
complexa consideram que o hospital deve adotar uma proposta, ou fazer um programa
especifico, multidisciplinar e que dé conta de apoiar a familia quanto & condicéo clinica
da crianca e, também, ajudando-a a conseguir os beneficios a que tem direito, de forma a
que o cuidado traga bem-estar e seu tratamento evolua positivamente. Alguns
profissionais falam também da importancia de ONG e outros mecanismos comunitarios
de apoio.

Os gestores, desde o diretor geral até os que sdo responsaveis pelo atendimento e
internagdo, todos estdo conscientes da politica exarada pelo Ministério da Saude sobre
desospitalizagdo. Assim como reconhecem o beneficio de transferéncia da crianca para
sua casa. lgualmente consideram fundamental a participacdo da familia em todas as etapas
desse processo. No entanto, como se observa nas falas a seguir, a acao € dispersa e pouco

efetiva (Quadro 8).
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Quadro 8 — Que ac0es estdo sendo desenvolvidas a favor da desospitalizacdo?

Direcao A gente tem dentro do processo de gestdo uma ferramenta chamada
Geral kanban, que é uma ferramenta de controle estabelecendo padrées de
tempo de permanéncia. A gente utiliza a seguinte estrutura: até seis dias
de internacdo a crianca fica sinalizada como verde, a partir do sétimo
dia até quinze dias ela recebe a cor amarela e a partir do décimo quinto
diaelarecebe a cor vermelha. Entdo assim, se identifica a situagdo dessa
internacdo prolongada, atacam-se esses pontos para que a gente possa
tirar e movimentar essa crianga. A outra coisa, € a proposta de buscar,
dentro do cenéario do Estado, aqueles municipios que possuem essas
criangas e buscar junto as secretarias municipais apoio para que essa
desospitalizacdo ocorra dentro do direito do municipe.

Coordenacdo | A gente tem muita pouca coisa vigente hoje. A gente tem o ambulatério,

UPI a gente consegue fornecer algumas medicacdes de uso hospitalar, a
gente faz uma série de combinados de retornos precoce. E a gente
promove empréstimos de alguns materiais, de algumas coisas, bombas,
ventiladores e aspiradores, a gente empresta isso para tentar manter
alguns pacientes em casa quando a gente ndo consegue 0 apoio do
governo, de home care na maioria dos casos.

Fonte: Elaboragdo prépria.

Um dos principais motivos pelos quais o processo de desospitalizacdo das criangas
em CCC ndo anda, como se constata a partir da leitura das falas acima, € a falta de
prioridade da gestéo (com escusa de que faltam pessoal e condic¢des objetivas) para propor
sua institucionalizagdo. Ora, se tanto profissionais como gestores ressaltam que essa
politica traz beneficios para a crianga, para sua familia e para o hospital (diminuindo seus
gastos), seria logico criar e implementar um programa especifico que desse consisténcia
a proposta. Mas, ndo apenas os profissionais falam da falta de foco e dispersdo de
esforgos. Isso fica patente nos depoimentos dos gestores. Uma hipdtese bem plausivel é
a dificuldade que a comunidade hospitalar, refém da ldgica hospitalocéntrica, tem de sair
dos limites das rotinas que a movem. As falas contidas no Quadro 9, a seguir, revelam
meridianamente a dificuldade de propor um programa consistente que desenvolva toda a

potencialidade da politica de desospitalizagdo. Os meios, cabe a quem coordena a
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proposta, encontrar dentro ou fora do circuito ja conhecido. O fato de ter que dar atencao
personalizada a cada crianga é Obvio, mas essa entrega de cuidado pessoal precisa
responder a necessidades concretas a serem atendidas por uma equipe multidisciplinar e

atenta a realidade social da familia da crianca.

Quadro 9 — Estratégias dos gestores para potencializar a desospitalizagéo

Direcéo O primeiro ponto de partida para potencializar € trabalhar caso a caso.

Geral Como a gente tem hoje uma restricdo de equipe, a gente ndo consegue
ter um trabalho paralelo, um trabalho ao mesmo tempo para acatar todas
as criancas. A principio a gente tem algo hoje no Instituto proximo a
oito criancas, entdo é atuar caso a caso, avancando para que a gente
possa consolidar. Alguns casos séo dificeis, requer alguma acdo
judicial, um apoio externo, mas precisa ser atacado caso a caso, acho
que é a melhor estratégia para a gente avangar e resolver isso.

Coordenacdo | A gente tem que ter estratégia de convénio com instituicdes ou

UPI filantropicas que proporcionem o fornecimento desse suporte, porque a
nivel governamental a gente ndo tem apoio para a desospitalizacao para
home care, para o cuidado domiciliar do paciente.

Fonte: Elaboragdo prépria

5.4 Apontamentos sobre o processo de desospitalizagdo

Atuar frente as CCC pressupde dialogo com a familia; conhecimento técnico das
limitacbes funcionais que exigem o uso de tecnologias; utilizacdo de varios servi¢os
especializados e trabalho em equipes multiprofissionais (COHEN, 2011). Na condugéo
do processo para que aconteca a volta para casa de forma segura, ficam evidentes as
interfaces entre a instituicdo hospitalar, os profissionais da atencao terciaria hospitalar ou
ambulatorial, os que atuam na atencdo domiciliar e primaria de salde e, sobretudo, a
familia, sua organizacdo e sua condicdo real de oferecer a atencdo necessaria. E ndo
menos importante, a integracdo com os servicos locais vinculados a politicas publicas de
assisténcia social, habitacdo, educacdo, cultura, lazer e o apoio de organizacdes da

sociedade civil.
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E importante assinalar que a Portaria n° 825, de 25 de abril de 2016, ndo
contemplou as criangas que necessitam do servico de home care e que precisam de
suporte necessario a desospitalizagdo. Nem todos 0s municipios ja estruturaram sua rede

de atendimento para esse desafio, como bem sinaliza Carvalho et al. (2019).

Apesar do disposto na portaria, no Brasil, as Redes de Atencdo em Saude
carecem de uma articulagdo que permita que pacientes pediatricos que
apresentam condicdes crbnicas e complexas de salde, especialmente o0s
dependentes de tecnologias, desfrutem da convivéncia familiar e comunitéria
fora do ambiente hospitalar. A maioria necessita de estratégias de transferéncia
de cuidado na saida de internacGes hospitalares e de um tempo variavel na
modalidade assisténcia domiciliar, devido a coordenacdo do cuidado pela
atencdo primaria ser incipiente, ou por haver caréncia de servicos ou resisténcia
dos servigcos hospitalares e especializados, que ainda seguem a légica do
modelo hospitalocéntrico (SETUBAL et. al., 2019, p. 138).

A desospitalizacdo precisa ser entendida, para além da unidade hospitalar, com a
devida compreensdo de que 0 modelo hospitalocéntrico ndo é capaz de dar conta de todas
as necessidades das criancas e de suas familias e sua estrutura é muito arraigada. Ainda
gue a OMS tenha ampliado o conceito de saude, definindo-a ndo s6 como auséncia de
doencga, mas completo bem-estar, fisico, social e mental, estabelecendo uma relacdo entre
saude e condi¢Ges de vida, ndo houve um rompimento do paradigma biomeédico

(CASTRO, 2017). Conforme descreve Costa:

O conjunto das mudancas ainda ndo avancou no sentido de efetivamente
superar o0 modelo médico-hegemonico, uma vez que para tanto, o sistema de
saude deveria centrar suas acdes nas reais necessidades de satide da populagdo
e articular agBes intersetoriais com as demais politicas sociais que intervém nas
condicOes de vida da populagéo, como é o caso da habitacdo, do saneamento,
das condicOes de trabalho, da educagdo, assisténcia, previdéncia, acesso a terra,
etc. (COSTA, 2000, p. 8)

No mesmo sentido, COSTA enfatiza que:

Ao reconhecer a salide como resultante das condigdes de vida, a obtencao de
dados sobre as condicBes econdmicas, politicas, sociais e culturais passa a
fazer parte do conjunto dos procedimentos necessarios a identificacdo e analise
dos fatores que intervém no processo satde/doenga (COSTA, 2000, p. 16).
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A realidade da rede de saude existente demonstra inimeras dificuldades
estruturais para formatar um processo de desospitaliza¢do pensado, planejado e adequado,
por varios motivos: numero reduzido de profissionais, excesso da demanda de
atendimento, demora na realizacdo de consultas e exames, capacitacdo e treinamento
inadequados. Tais questdes sdo entraves que se acrescentam a cultura hospitalocéntrica.

Do ponto de vista da atencdo priméria a satde (APS), por exemplo, no municipio
do Rio de Janeiro, a implantagdo de Organizagdes Sociais (OS) significa reincidente
desmonte de equipes por atrasos de pagamento, demissdes e cortes de pessoal, reducéo
de recursos do orgcamento e falta de insumos nas unidades num ambiente de crise
econdmica e politica. Essas circunstancias impactam 0s servi¢os nos territorios, e muito
mais no caso aqui em estudo, tendo em vista que a APS é de extrema importancia na
coordenacdo e articulagdo dos diferentes cuidados demandados pelas criangcas com
condicdo crbnica complexa de satude (MELO, 2019). No aspecto sociofamiliar, ela traz
um grande impacto, exige reorganizacao da casa, esfor¢os e mobilizacdo de uma rede de
apoio, principalmente no caso de pessoas em situacdo de vulnerabilidade
socioecondmica, como € o caso das aqui descritas. Muitas familias ndo possuem
condicBes para custear as adaptagdes necessarias no lar, como por exemplo: obras de
eletricidade, refrigeracdo do ambiente, retirada de infiltracdes, entre outras. Conforme
atesta Menezes, “no Brasil, o grave impacto socioecondmico que atinge uma parcela
significativa da populagdo modifica, desfavoravelmente, o curso da condi¢ao cronica”
(MENEZES et al., 2019, p. 65).

Apesar da escassez de estudos sobre o quantitativo de criangas com condicdes
crénicas complexas de satde que vivem uma internacé@o prolongada em unidades publicas
de salde, pressupde-se que muitas se tornam moradoras de hospital por meses e até anos.

Esse confinamento Ihes gera inUmeros prejuizos, contrariando o0 que preconiza o Estatuto
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da Crianca e do Adolescente, no que diz respeito ao direito & convivéncia familiar e
comunitaria (ECA, Lei 8.069/90).

Estudo elaborado pelo Instituto de Ensino e Pesquisa (Insper), “Judicializag¢ao da
Satde no Brasil: Perfil das demandas, causas e propostas de solu¢do”, revela que entre
2008 e 2017, a judicializacdo na saude aumentou em 130%. Esse fendmeno cada vez mais
crescente mostra as dificuldades de muitas familias em se verem acolhidas no SUS,
particularmente as que tém criangas com CCC que, em grande parte dos casos, tém que
recorrer ao Poder Judiciario para garantir direitos ja consagrados. Conforme assinala

Setubal (2013):

Reconhecemos que o processo de judicializacdo da politica, com interface
direta no campo da salde, expressa rebatimentos da orientagdo
contrarreformista nas politicas sociais nas duas Ultimas décadas e expde a
contradicdo entre a ampliacdo dos direitos para as criancas e adolescentes, com
inegaveis conquistas dos direitos humanos com a promulgacéo da Constituicdo
Federal de 1988 e do Estatuto da Crianca e do Adolescente, e 0s retrocessos da
protecéo social (SETUBAL, 2013, p. 99 e 100).

Todas essas questdes foram tratadas no decorrer do trabalho, mostrando que o
processo de desospitalizagdo implica no alcance de condi¢6es de estabilidade clinica para
a pessoa continuar seu tratamento, muitas vezes complexo, na residéncia. Traz também
alguns beneficios, como a reducdo dos riscos do ambiente hospitalar, humanizagdo do
cuidado, garantia do direito de estar com a familia, diminuicdo do custo de internagdo
prolongada e disponibilizacdo do leito para tratar outras pessoas. Deixar as criangas que
poderiam se tratar em casa com o0s cuidados devidos conspira contra sua qualidade de
vida e as priva do sol, do carinho e da convivéncia com irmé&os e colegas e do apoio da
comunidade. Nao ha& porque idealizar esse processo, mas todos os entrevistados da
pesquisa que fundamenta esta dissertacdo sdo unanimes em reconhecer os beneficios da

desospitalizag&o.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Entende-se que a pergunta central da dissertagdo foi plenamente respondida no
decorrer deste trabalho, ou seja, a desospitalizagdo das criangcas em CCC ndo é uma agédo
simples. Ela depende de adesdo a politica proposta pelo Ministério da Salude que, por sua
vez, ndo é razdo suficiente para sua aplicacdo. Sua realizacdo depende de vérios fatores
internos ao hospital, & equipe que dirige e coordena as internacdes, e sobretudo do
investimento com foco nessa questdo em forma de um programa ou projeto especifico.
Caso contrario, ela permanece como um desejo ou um ideal que ndo se alcanca.

Por parte dos gestores hospitalares, parece que a opgdo necessaria é criar um
programa especifico, de cunho multidisciplinar, formado por profissionais necessarios
aos tratamentos das CCC, que tenham sensibilidade e abertura para atender, acolher e
ensinar-aprendendo. Tal programa exige abrir as portas do hospital e focar o cuidado num
ambiente diferente, mas também capaz de atuar e aprender-ensinando, rompendo o fosso
que separa o saber técnico da sabedoria dos que se movem pelo afeto e pela dedicacgéo.
Claro que ha outras questbes que também dificultam a desospitalizacdo. E o caso das
condigdes de estabilidade da crianca, a situacdo de sua moradia e a situagdo de pobreza
da familia.

E ha obstaculos estruturais que contradizem o que propugnam as politicas de
protecdo: o desamparo por parte do Estado que deixa de prover pessoal, transporte,
medicamentos, insumos, alimentacao especial, equipamentos e servicos de atendimento
domiciliar. Muitos casos conhecidos e acompanhados aguardam decisédo judicial para a
aquisicdo destes itens, o que exige processos longos, desanimadores e incompreensiveis
para os pais das criancas, geralmente pessoas com baixa escolaridade e em situacédo de
vulnerabilidade social. No entanto, tudo isso s6 pode ser devidamente tratado e

equacionado quando hd um programa que focalize todas as dimensGes dos problemas.
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Ha exemplos, mostrados no decorrer deste trabalho, de programas que estdo
caminhando e podem servir de apoio a quem precisa dar os primeiros passos. Algo
importante referido pelas maes, sobretudo, ¢ que elas vao se “especializando” enquanto
acompanham o filho ou a filha no hospital. Investir nessa relacdo e nesse ensino-
aprendizado pode ser um caminho muito Gtil para depois confiar em quem serd a
cuidadora principal em casa. Porém, o acompanhamento do cuidado que tem a mulher
como figura principal, nunca deve desconsiderar a sobrecarga fisica e emocional
vivenciada por ela, nessa atividade ininterrupta.

A judicializagédo que costuma ocorrer na maioria dos casos pode ser fruto de uma
falta de didlogo efetivo com os operadores de justica, mas também pode significar uma
demasiada delonga dos servi¢os de saude e de previdéncia social em atender as demandas
dos familiares, como se queixaram alguns pais. De acordo com estudos do Conselho
Nacional de Justica, a intervencdo do Poder Judiciario no SUS costuma aprofundar
algumas iniquidades em lugar de diminui-las. Em muitos casos falta a compreenséo do
contexto. Por vezes, decisfes da justica acabam por privilegiar determinados grupos com
maior poder de vocalizagao e instrucdo, em detrimento dos mais necessitados.

Este estudo, que cercou por todos os lados as circunstancias sociais e familiares,
a situacdo das criangas em CCC e o0 pensamento e acdo dos profissionais e gestores
responsaveis por seu tratamento e desospitalizacdo, trabalhou com um universo muito
pequeno: o universo de um hospital pediatrico universitario. Apesar disso, por ter focado
no emaranhado de obstaculos que impede as criancas de se tratarem em casa quando
hipoteticamente poderiam fazé-lo, cré-se poder se considerar um exemplo do que
significa a forca hospitalocéntrica que envolve e imobiliza agdes das mais diferentes

esferas para desestabiliza-la.
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ANEXO A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO (entrevista com a gestdo e profissionais de
salde)

Ministério da Saude ’
/36 IFF

FIOCRUZ
Fundacéo Oswaldo Cruz INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUEIRA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

InformacgGes para a gestéo e profissionais de salide convidados para a entrevista
Pesquisa: Desospitalizacdo de Criangcas com Condicdes Cronicas
Complexas: visdo de um servico pediatrico

1. Convite

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa Desospitalizacdo de Criancas
com CondigBes Crénicas Complexas: visdo de um servico pediatrico. Antes de decidir
se VOcé participara, € importante que vocé entenda porque o estudo estd sendo feito e o
que ele envolvera. Reserve um tempo para ler cuidadosamente as informacdes a seguir e
discuta-as com sua familia, amigos e seu médico, se desejar. Faca perguntas se algo ndo
estiver claro ou se quiser mais informagdes. Nao tenha pressa de decidir se deseja ou néo

participar deste estudo. Obrigado por ler este material.

2. O que é o estudo e qual é o objetivo dele?

O objetivo do estudo é conhecer e analisar a situacdo de hospitalizacdo e a proposta de
desospitalizagdo para criangas com condicdes cronicas complexas de salde. Nossa
pesquisa deseja ouvir a gestdo do IPPMG e os profissionais de salude que cuidam
diretamente das criancas cronicas complexas que estdo internadas. Assim, acreditamos
que conversar com Vocé sobre suas experiéncias é relevante para este estudo, pois vocé é
um(a) gestor e profissional de saude que presta assisténcia/apoio a uma crianga com

condicdo crénica complexa de salde que encontra-se internada por um longo periodo.

3. O que vocé tem que fazer?

Esta pesquisa sera realizada através de uma conversa, apenas com vocé. A pesquisadora
se compromete a entrevistar vocé no local que lhe seja mais confortavel, ndo lhe
provocando 6nus. Vocé pode falar ou perguntar qualquer coisa sobre este documento

comigo ou com qualquer pessoa que vocé se sinta a vontade de conversar. Pode haver
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coisas que vocé queira que eu explique mais detalhadamente porque vocé ficou mais
interessado ou preocupado. Por favor, peca que eu pare a qualquer momento e eu

explicarei.

4. \Vocé tem que participar?

Vocé é quem decide se gostaria de participar ou ndo deste estudo. Se decidir participar,
vocé recebera esta folha de informacGes para guardar e deverad assinar um termo de
consentimento. Mesmo se vocé decidir participar, vocé ainda tem a liberdade de se retirar
do estudo a qualqguer momento e sem dar justificativas. A sua recusa nao resultara em
nenhum prejuizo ou consequéncia na sua relagdo com a pesquisadora ou no atendimento
da crianca. A investigadora deste estudo também podera retira-lo/la do estudo a qualquer

momento, se ela julgar que seja necessario para o seu bem estar.

5. Quais sdo os beneficios de participar?
Esta pesquisa visa ouvir a gestéo e profissionais de satde valorizando suas experiéncias,
com isso pode ajudar outros profissionais de saude e a gestao e suas praticas relacionadas

ao cuidado de criangas com condigOes cronicas complexas.

6. Quais sdo o0s riscos de participar da pesquisa?

Como toda pesquisa com seres humanos envolve riscos, questdes de ordem psicoldgica,
tais como: constrangimento e/ou cansago ao responder o questionario, quebra de sigilo,
medo de ndo saber responder, poderdo acontecer. Porém, medidas serdo tomadas para
minimizar os riscos e o desconforto dos participantes da pesquisa e deverdo ser
observados 0s seguintes aspectos: respeito aos valores culturais, sociais, morais,
religiosos e éticos, garantia de local reservado, visando assegurar a confidencialidade e a
privacidade, observacdo dos sinais verbais e ndo verbais de desconforto, questionar a

interrupcdo da participacdo e oferecer suporte e garantia do acesso aos resultados.

7. A sua participagao neste estudo serd mantida em sigilo?

Para registrar as entrevistas, nossas vozes irdo ser gravadas enquanto conversamos. Como
pesquisadora, garanto que as informaces serdo utilizadas somente para o estudo que eu
estou fazendo e que seu nome ndo sera divulgado nos documentos e no estudo. Nao
falaremos para outras pessoas que VOCé estd nesta pesquisa e ndo daremos nenhuma

informagdo sobre vocé para qualquer um que nao trabalhe na pesquisa.
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8. O que acontece quando o estudo termina?
Quando terminarmos a pesquisa, nos levaremos a vocé o que aprendemos com ela. E lhe
diremos quando o resultado for divulgado para vocé conhecer o resultado final. Vocé

recebera outro documento igual a este, assinado por mim.

9. Quem revisou o estudo?

Este estudo foi revisado pelo seguinte Comité de Etica em Pesquisa, formado por um
grupo que se redne para avaliar os projetos e assegurar gue 0s mesmos nao trazem nenhum
dano aos participantes das pesquisas:

Nome: Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Puericultura e Pediatria Martago
Gesteira.

Endere¢o: Rua Bruno Lobo, 50, Ilha do Funddo — Cidade Universitaria — Rio de janeiro
-RJ

Telefone: 2590-3842

Horario de Funcionamento: 2a a 6a feira, de 9 as 15h

E recebeu parecer favoravel na reunido realizada em 2 de dezembro de 2021.

10. Remuneracdes financeiras:
Nenhum incentivo ou recompensa financeira esta previsto pela sua participacdo neste

estudo de pesquisa clinica.

Obrigado por ler estas informac6es. Se quiser participar deste estudo, assine este
Termo e devolva-o ao Pesquisador do Estudo. VVocé deve guardar uma cépia destas

informacaes.
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Numero do estudo:
Titulo do projeto: Desospitalizagdo de Criangas com Condi¢des Cronicas Complexas:

visdo de um servico pediatrico

Nome do investigador: Flavia de Oliveira Barbosa
E-mail: flaviaoliveira@ippmg.ufrj.br
Tel: (21) 96419-5889

1- Confirmo que li e entendi a folha de informacdes datadade _ / / (versdo__ )
para o estudo acima e que tive a oportunidade de fazer perguntas.

2- Entendo que a minha participacdo € voluntaria e que sou livre para retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem precisar dar explicacdes, e sem que meu
tratamento médico ou direitos legais sejam afetados.

3- Concordo em participar do estudo acima.

4- Confirmo que li e entendi.

* Nome do participante:

Assinatura
Data: / /

* Nome da pessoa que obteve o consentimento:

Assinatura
Data: / /

Obs.: O TCLE sera emitido em duas vias, uma para o participante e outra para o
pesquisador. Todas as paginas devem ser rubricadas e numeradas.
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ANEXO B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO (entrevista com familiares ou cuidador)

Ministério da Saude A
/%) IFF

FIOCRUZ
Fundagéo Oswaldo Cruz A e v o | FERNANDES FIGUEIRA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Informacdes para familiares ou cuidadores convidados para entrevista
Pesquisa: Desospitalizacdo de Criangas com Condigdes Cronicas
Complexas: visdo de um servico pediatrico

1. Convite

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa Desospitalizacdo de Criancas
com Condicdes Cronicas Complexas: visdo de um servic¢o pediatrico. Antes de decidir
se voceé participara, € importante que vocé entenda porque o estudo esta sendo feito e o
que ele envolvera. Reserve um tempo para ler cuidadosamente as informacoes a seguir e
discuta-as com sua familia, amigos e seu médico, se desejar. Faca perguntas se algo ndo
estiver claro ou se quiser mais informagdes. Nao tenha pressa de decidir se deseja ou ndo

participar deste estudo. Obrigado por ler este material.

2. O que € o estudo e qual é o objetivo dele?

O objetivo do estudo é conhecer e analisar a situacdo de hospitalizacdo e a proposta de
desospitalizacdo para criancas com condicBes cronicas complexas de saude. Nossa
pesquisa deseja ouvir os familiares ou cuidadores dessas criancas. Assim, acreditamos
gue conversar com vocé sobre suas experiéncias € relevante para este estudo, pois vocé é
um familiar ou cuidador(a) que presta assisténcia/apoio a uma crianga com condicao

crénica complexa de saude que encontra-se internada por um longo periodo.

3. O que vocé tem que fazer?

Esta pesquisa sera realizada através de uma conversa, apenas com vocé. A pesquisadora
se compromete a entrevistar vocé no local que lhe seja mais confortavel, ndo lhe trazendo
obrigacdo. Vocé pode falar ou perguntar qualquer coisa sobre este documento comigo ou

com qualquer pessoa que vocé se sinta & vontade de conversar. Pode haver coisas que
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voceé gueira que eu explique mais detalhadamente porque vocé ficou mais interessado ou

preocupado. Por favor, peca que eu pare a qualquer momento e eu explicarei.

4. Vocé tem que participar?

Vocé é quem decide se gostaria de participar ou ndo deste estudo. Se decidir participar,
vocé recebera esta folha de informacGes para guardar e deverd assinar um termo de
consentimento. Mesmo se vocé decidir participar, vocé ainda tem a liberdade de se retirar
do estudo a qualguer momento e sem dar justificativas. A sua recusa ndo resultara em
nenhum prejuizo ou consequéncia na sua relacdo com a pesquisadora ou no atendimento
da crianca. A investigadora deste estudo também podera retira-lo/la do estudo a qualquer

momento, se ela julgar que seja necessario para o seu bem estar.

5. Quais sdo os beneficios de participar?
Esta pesquisa visa ouvir os familiares ou cuidadores valorizando suas experiéncias, com
iSso pode ajudar outros responsaveis que possuem as mesmas vivéncias relacionadas ao

cuidado de criangas com condigfes cronicas complexas.

6. Quais sdo o0s riscos de participar da pesquisa?

Como toda pesquisa com seres humanos envolve riscos, questdes de ordem psicoldgica,
tais como: constrangimento e/ou cansago ao responder o questionario, quebra de sigilo,
medo de ndo saber responder, poderdo acontecer. Porém, medidas serdo tomadas para
minimizar os riscos e o desconforto dos participantes da pesquisa e deverdo ser
observados 0s seguintes aspectos: respeito aos valores culturais, sociais, morais,
religiosos e éticos, garantia de local reservado, visando assegurar a confidencialidade e a
privacidade, observacdo dos sinais verbais e ndo verbais de desconforto, questionar a

interrupcao da participacéo e oferecer suporte e garantia do acesso aos resultados

7. A sua participacao neste estudo sera mantida em sigilo?

Para registrar as entrevistas, nossas vozes irdo ser gravadas enquanto conversamos. Como
pesquisadora, garanto que as informag0es serdo utilizadas somente para o estudo que eu
estou fazendo e que seu nome ndo sera divulgado nos documentos e no estudo. Nao
falaremos para outras pessoas que VOCé estd nesta pesquisa e ndo daremos nenhuma

informacao sobre vocé para qualquer um que néo trabalhe na pesquisa.

8. O que acontece quando o estudo termina?
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Quando terminarmos a pesquisa, nos levaremos a vocé o que aprendemos com ela. E lhe
diremos quando o resultado for divulgado para vocé conhecer o resultado final. VVocé

recebera outro documento igual a este, assinado por mim.

9 — Quem revisou o estudo?
Este estudo foi revisado pelo seguinte Comité de Etica em Pesquisa, formado por um
grupo que se redine para avaliar os projetos e assegurar que 0s mesmos nao trazem nenhum

dano aos participantes das pesquisas:

Nome: Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Puericultura e Pediatria Martag&o
Gesteira

Enderecgo: Rua Bruno Lobo, 50, Ilha do Funddo — Cidade Universitaria — Rio de janeiro
-RJ

Telefone: 2590-3842

Horario de Funcionamento: 2a a 6a feira, de 9 as 15h

E recebeu parecer favoravel na na reunido realizada em 2 de dezembro de 2021.

10. Remunerag0es financeiras:
Nenhum incentivo ou recompensa financeira esté previsto pela sua participacéo neste

estudo de pesquisa clinica.

Obrigado por ler estas informaces. Se quiser participar deste estudo, assine este
Termo e devolva-o ao Pesquisador do Estudo. Vocé deve guardar uma cépia destas

informacaes.
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Numero do estudo:
Titulo do projeto: Desospitalizagéo de Criangas com Condic¢Ges Crénicas Complexas:

visdo de um servico pediatrico

Nome do investigador: Flavia de Oliveira Barbosa
E-mail: flaviaoliveira@ippmg.ufrj.br
Tel: (21) 96419-5889

1- Confirmo que li e entendi a folha de informacdes datadade _ / / (verséo__ )
para o estudo acima e que tive a oportunidade de fazer perguntas.

2- Entendo que a minha participacdo é voluntaria e que sou livre para retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem precisar dar explicacOes, e sem que meu
tratamento médico ou direitos legais sejam afetados.

3- Concordo em participar do estudo acima.

4- Confirmo que li e entendi.

* Nome do participante:

Assinatura
Data: / /

* Nome da pessoa que obteve o consentimento:

Assinatura
Data: / /

Obs.: O TCLE sera emitido em duas vias, uma para o participante e outra para o
pesquisador. Todas as paginas devem ser rubricadas e numeradas.
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APENDICE A - ROTEIRO DE QUESTOES

Entrevista com a Gestdo e Profissionais de Saude

Classe profissional:

Tempo de atuacao:

1- Qual o seu entendimento sobre desospitalizagéo?

2- Quais s&o as ac¢oes pensadas ou desenvolvidas na instituicdo para reduzir a internagao
prolongada das criangas com CCC e promover a desospitalizacao?

3- Que repercussdes a desospitalizacdo pode promover para as criangas, suas familias ou
cuidadores e para a unidade hospitalar?

4- Na sua opinido, a familia deve estar inserida no processo de desospitalizagao?

5- Na sua opinido, hd alguma estratégia que poderia potencializar o processo de

desospitalizacdo no IPPMG?
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APENDICE B - ROTEIRO DE QUESTOES

Entrevista com familiares ou cuidadores

Cuidador principal:

Existe mais de um cuidador?

1- Qual o seu entendimento sobre desospitalizacdo?

2- Na sua opinido, 0 que deveria acontecer para tentar reduzir o tempo de internacao e
promover o retorno da crianga para casa?

3- Como vocé avalia a sua participacdo nos cuidados diarios em salde e nas propostas de
desospitalizacdo?

4- Sente seguranca de levar a crianca para casa?

5- Como a familia/cuidador se organizou ou como pretende se organizar para receber a

crianga em casa?



