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RESUMO

A desospitalizacdo ¢ a estratégia de retirada do paciente do ambiente hospitalar de forma
segura e planejada, realizada quando a crianca e seus cuidados ndo séo caracterizados por alta
complexidade por instabilidade clinica, e sim por alta dependéncia de cuidados. Este estudo
objetivou descrever o fluxo de desospitalizacdo de criangas em condicdes cronicas complexas
(CCC) no Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes
Figueira (IFF/Fiocruz); conhecer o perfil das criangas desospitalizadas, de 2016 a 2020; e
apresentar, mediante seis casos tragadores, algumas trajetdrias assistenciais e desfechos até
junho de 2023. Neste estudo, o termo home care € utilizado exclusivamente para designar a
internacdo domiciliar a cargo de empresas especificas contratadas pelo Poder Publico, apds
judicializacdo. O estudo é transversal, descritivo, exploratério, com abordagem mista composta
de andlise de documentos publicos relacionados ao processo de desospitalizacdo e de dados
retrospectivos de base de dados da equipe de desospitalizacdo do Instituto; pesquisa em
prontuarios para reconhecimento de trajetorias assistenciais de criancas desospitalizadas. As
trés principais vias de desospitalizacdo foram: home care, atencdo domiciliar pelo PADI/IFF,
onde as criancas podem ter as mesmas caracteristicas das assistidas pelo home care, mas a
familia € a principal fonte do cuidado; e atencdo domiciliar pela equipe do territorio. Das 37
desospitalizagdes do periodo, 36 criancas foram incluidas no estudo. A desospitalizacdo pelo
PADI/IFF correspondeu a 47,2% (17 criangas), seguida pela ateng@o domiciliar pela equipe do
territorio (14 criangas); 0 home care abrangeu 5 criancas e sua instalagdo ocorreu apenas nos 2
primeiros anos do estudo. As 17 criancas assistidas pelo PADI/IFF se reinternaram mais,
permaneceram de 1 a 247 dias em ambiente hospitalar no periodo po6s desospitalizacdo, e
tiveram menos desfechos desfavordveis: 11,8% foram a oObito e 82,3% tiveram alta do
programa; as desospitalizadas pela via da atencdo domiciliar do territorio apresentaram até 4
reinternac@es por crianca, mas 28,4% foram a 6bito. No grupo de home care as reinternacées
foram menos numerosas e 60% das criangas foram a ébito. Foram tracadas as trajetorias
assistenciais de: 2 de criancas desospitalizadas via home care, uma pela atencdo domiciliar do
territorio, e trés pelo PADI/IFF, com desfechos que variaram do @bito a alta da atencédo
domiciliar, incluindo encaminhamento para tratamento definitivo (transplante pulmonar). O
estudo apontou a escassez de equipes e de servigos para atencdo em domicilio, mormente para
CCC, sendo que a caréncia de equipes € apenas uma das dificuldades. A necessidade de
elaboracdo dos PTS, bem como a da adesdo da familia — e da rede de atencdo e de apoio — a
desospitalizagdo sdo importantes, bem como os planos de contingéncia para reinternacao e
atendimento a urgéncias e intercorréncias. O aumento do nimero de criancas em condicGes
cronicas complexas, a diversidade de condic¢Ges e de demandas de cuidados em domicilio e a
necessidade de cuidado em rede, sugerem que haja incentivos em politicas publicas
direcionadas a atencdo domiciliar, para promover desospitalizacdes oportunas e seguras.

Palavras-chave: alta do paciente; doenca cronica; crianga; assisténcia domiciliar; trajetorias
assistenciais; criangas em condic@es clinicas complexas (CCC).



ABSTRACT

De-hospitalization is the strategy for removing the patient from the hospital environment
in a safe and planned manner, carried out when the child and their care are not characterized by
high complexity due to clinical instability, but rather by high dependence on care. This study
aimed to describe the dehospitalization flow of children with complex chronic conditions
(CCC) at the Fernandes Figueira National Institute of Women, Children and Adolescent Health
(IFF/Fiocruz); know the profile of children released from hospital, from 2016 to 2020; and
present, through six tracer cases, some care trajectories and outcomes until June 2023. In this
study, the term home care is used exclusively to designate home hospitalization under the
responsibility of specific companies contracted by the Public Authorities, after judicialization.
The study is cross-sectional, descriptive, exploratory, with a mixed approach composed of
analysis of public documents related to the dehospitalization process and retrospective data
from the Institute's dehospitalization team database; research on medical records to recognize
care trajectories of de-hospitalized children. The three main routes of dehospitalization were:
home care, home care through PADI/IFF, where children may have the same characteristics as
those assisted by home care, but the family is the main source of care; and home care by the
territory team. Of the 37 dehospitalizations during the period, 36 children were included in the
study. Dehospitalization by PADI/IFF corresponded to 47.2% (17 children), followed by home
care by the territory team (14 children); home care covered 5 children and its installation
occurred only in the first 2 years of the study. The 17 children assisted by PADI/IFF were
readmitted more often, spent 1 to 247 days in a hospital environment in the post-
dehospitalization period, and had fewer unfavorable outcomes: 11.8% died and 82.3% were
discharged from the program; Those dehospitalized through home care in the territory had up
to 4 readmissions per child, but 28.4% died. In the home care group, readmissions were fewer
and 60% of children died. The care trajectories of: 2 children dehospitalized via home care, one
via home care in the territory, and three via PADI/IFF, with outcomes ranging from death to
discharge from home care, including referral for definitive treatment (lung transplant) were
traced. . The study highlighted the lack of teams and services for home care, especially for CCC,
with the lack of teams being just one of the difficulties. The need to prepare PTS, as well as the
family's adherence — and the care and support network — to dehospitalization are important, as
well as contingency plans for readmission and care for emergencies and complications. The
increase in the number of children with complex chronic conditions, the diversity of conditions
and demands for home care and the need for networked care, suggest that there are incentives
in public policies aimed at home care, to promote timely and safe dehospitalizations.

Keywords: patient discharge; chronic disease; child; home assistance; care trajectories; children
with complex clinical conditions (CCC).
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1 INTRODUCAO

A motivagédo para realizar este estudo surgiu durante os dois anos da minha residéncia
em enfermagem pediatrica no Instituto Nacional de Sadde da Mulher, da Crianca e do
Adolescente Fernandes Figueira (IFF/FIOCRUZ). Foi nessa instituicdo, que atua como 6rgéo
auxiliar do Ministério da Saude nos ambitos da atengdo, pesquisa, educacdo e inovacao
tecnoldgica, que tive contato mais intimo e intenso com criangas com condicbes cronicas e
complexas em saude. Foi também quando me deparei pela primeira vez, com a¢es integradas
entre familia e equipe de salde para que criancas dependentes de tecnologia que estavam
internadas hd meses ou anos pudessem retornar para suas casas. Nessa realidade, e na minha
situacdo atual, como enfermeira em uma das enfermarias pediatricas desse mesmo Instituto, é
gue baseio minha motivacdo para seguir estudando e construindo um espaco de visibilidade
para a existéncia dessas criangas em nossos servicos pediatricos.

A mudanca no cenério do adoecimento infantil vem sendo descrita com base no aumento
da prevaléncia das doengas crbnicas frente aos agravos agudos, consequéncia da redugéo
significativa na mortalidade infantil e aumento da sobrevida de criangas com necessidades em
salude (Moreira, 2010). Essa mudanca epidemioldgica se deve ao aumento da sobrevida de
recém-nascidos prematuros, com malformacgdes congénitas graves, assim como a melhoria da
assisténcia a criangas com patologias como cancer e fibrose cistica, dentre outras, tal como
descrito por Glendinning e colaboradores (2001) no Reino Unido.

No Brasil, a mudanca no padrdo de adoecimento e mortalidade infantil se mostrou
também fruto de esfor¢os de politicas publicas na prevencao de doencas infecciosas por meio
de avancos da cobertura vacinal, na qualidade do pré-natal e de condi¢fes socioecondmicas da
populacdo brasileira. A melhoria de recursos para diagndstico e tratamento também possibilitou
ao pais o acompanhamento da tendéncia dos paises desenvolvidos para um novo cenario
demogréfico e epidemioldgico (Brasil, 2009; Moreira; Goldani, 2010). Pesquisa historica
mostrou que a mortalidade infantil no Brasil caiu mais de 90% ao longo do ultimo século e
inicio do século XXI (IBGE, 2015).

Apesar dos avancos na assisténcia neonatal e infantil, com o desenvolvimento de
técnicas cirdrgicas e cuidados intensivos a esse publico, a sobrevida dessas criangas nem sempre
vem acompanhada da cura, surgindo grupos de criangcas com alguma condicao crénica em saude
(Cohen, 2011; Feudtner, 2011).

O cuidado provido a essas criangas com condigdes crdnicas tem como finalidade reduzir

0s agravos agudos e qualquer tipo de sofrimento fisico, bem como psicossocial, e ainda
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promover 0 maximo a permanéncia em ambiente extra hospitalar de forma segura (Berry,
2015). Esse cuidado demanda uma continuidade em rede com utilizagdo dos servigos em
contexto hospitalar, ambulatorial e domiciliar. A transicdo do cuidado para o domicilio, tdo
desejada, se inicia ainda no hospital com a capacitacao dos cuidadores e a criacdo de vinculo
com a equipe destinada ao atendimento domiciliar (Carvalho, 2019). Isso evidencia que 0
processo ndo esta estritamente ligado a atencdo domiciliar e possui interfaces essenciais que
perpassam também o servico hospitalar, atencdo primaria, condi¢Ges familiares e 0s servicos
que visam garantir os direitos sociais (Silva, 2017). Porém, essas crian¢as muitas vezes passam
despercebidas pela sociedade, pois algumas delas permanecem muito tempo limitadas ao
ambito hospitalar até serem desospitalizadas (Goes, 2017).

A desospitalizacdo é uma estratégia de retirada do paciente do ambiente hospitalar de
forma segura e planejada, realizada quando a crianca e seus cuidados ndo sdo caracterizados
por alta complexidade, relacionados a instabilidade clinica, e sim por alta dependéncia
(Carvalho, 2019). Essa estratégia possibilita a crianga uma melhor qualidade de vida e maior
convivéncia familiar e comunitaria; contudo, representa desafios a assisténcia e a organizacao
do cuidado como um sistema de saude agil, integrado e com profissionais qualificados
(Moreira; Goldani, 2010; Gomes, 2011; Lyra, 2004). As agdes desenvolvidas para que a
desospitalizagdo ocorra estdo relacionadas ao aspecto hospitalar, domiciliar e sociopolitico, que
articulam a¢6es como matriciamento, capacitacdo dos familiares/cuidadores, reconhecimento
de insumos necessarios, garantia de assisténcia em saude em domicilio e a seguranca do lar
fazem parte dessas a¢des (Carvalho, 2019).

A assisténcia domiciliar (AD) é considerada uma modalidade de cuidado caracterizada
por acBes de prevencdo, tratamento, reabilitacdo e paliacdo prestadas em domicilio que
contribuem para a reducdo do tempo de permanéncia no ambiente hospitalar e para o
fortalecimento da integralidade do cuidado em saude (Brasil, 2016a). Para a sua organizacao,
foram instituidos trés modelos diferentes de atencdo domiciliar, a AD1, AD2 e AD3, que se
diferenciam na periodicidade das visitas multidisciplinares, intensidade do cuidado e do uso de
equipamentos em domicilio. Os individuos que utilizam a AD1 sdo aqueles que requerem
cuidados com menor frequéncia em domicilio e possuem problemas de satde mais controlados,
ja aqueles que utilizam a modalidade AD2 e AD3 sdo 0s que necessitam de cuidados
domiciliares com maior frequéncia e intensidade, com diferencial dos assistidos pela
modalidade AD3 que necessitam ainda de suporte de equipamentos biomédicos em sua

residéncia para manutencdo da saude (Brasil, 2016a).
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Além da definicdo dos tipos de assisténcia correspondente a cada modalidade da AD,
existe a determinacao da equipe responsavel por cada uma delas. A assisténcia correspondente
a AD1 é prestada pela atencdo basica (ou atencao primaria a saude) com apoio dos nucleos de
apoio a saude da familia (NASF), ambulatorios especializados e centros de reabilitacdo, e a
assisténcia inserida nas modalidades AD2 e AD3 sdo realizadas pelas equipes
multiprofissionais de atencdo domiciliar (EMAD — Tipo | ou Tipo IlI) e equipes
multiprofissionais de apoio (EMAP) (Brasil, 2016a). Apesar da AD ter como objetivo a
continuidade do cuidado de satide em domicilio, ndo estd previsto em sua regulamentacéo a
prestacdo de cuidados no modelo de internacdo domiciliar (home care), que € um modelo
caracterizado pela necessidade de assisténcia de enfermagem diéria e monitorizacdo continua.
Quando observado a necessidade desse tipo de assisténcia tem sido necessaria a judicializacao
por parte da familia para sua obtencdo (Rajao; Martins, 2020). Apesar de home care ser um
conceito amplo e abranger a assisténcia domiciliar em salde, neste estudo iremos considera-lo
sinbnimo para internagdo domiciliar.

Assim, os desafios presentes nesse processo sdo grandes, visto que contempla os
diferentes niveis de assisténcia, os principios do SUS e a necessidade de adequacao dos servicos
de saude frente as necessidades da populacdo pediatrica, pois, apesar dos inegaveis avangos do
sistema Unico de salde, os servicos historicamente ndo estdo preparados para o crescimento
desse publico pediatrico marcado pelas condi¢des cronicas em satde (Carvalho, 2019).

Frente a esse contexto, o Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do
Adolescente Fernandes Figueira (IFF/FIOCRUZ), referéncia no cuidado a criangas
cronicamente adoecidas e cenério desta pesquisa, tem em seu escopo duas equipes essenciais
para o processo de desospitalizagéo, a equipe do programa de desospitalizacdo que atua desde
0 monitoramento de possiveis criancas elegiveis para o processo, durante o processo de
desospitalizacdo em si e até em capacitacdo de outras equipes de atencdo domiciliar para melhor
manejo no cuidado ao publico infantil; e a equipe do Programa de Assisténcia Domiciliar
(PADI/IFF) que atua também no processo de desospitalizacdo e na assisténcia em satde no
contexto domiciliar.

Considerando este cendrio, ressalta-se a importancia de conhecer e descrever esta
populacdo infantil, fruto das intervencdes de desospitalizacdo, entendendo que esse
conhecimento € uma peca-chave para a formulacao e execucao de acdes e estratégias que visam
garantir a satde dessas criangas e 0 seu direito de retornar para suas casas em e com seguranca.
Isso de deve ao fato de que, a despeito da existéncia destas criangas e dos impactos de uma

internacdo prolongada neste ciclo de vida, para elas e para suas familias (destacando em especial
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para as mulheres, em sua maioria, as cuidadoras), ainda carecemos de politicas publicas que
possam, em abrangéncia nacional, estabelecer fluxos que garantam o acesso a equipamentos,

medicamentos excepcionais, insumos e a servigos de atencao domiciliar.
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2 JUSTIFICATIVA

Com a mudanga do perfil epidemioldgico, do aumento da expectativa de vida e das
condicdes cronicas de saude surgiram questdes e problemas que antes ndo eram tao frequentes
(Glendinning et al, 2001). Uma delas é que a populacéo de criangas em condicGes cronicas vem
ocupando um grande quantitativo de leitos hospitalares e por periodos mais prolongados.
Segundo Parente e Silva (2017), 48,1% das criancas internadas em leitos pediatricos de um
hospital universitario sdo criangas com doengas cronicas. Outra questdo importante é o impacto
social e financeiro desta condicdo na vida dessas criancas e de seus familiares, seja pelo tempo
gasto no cuidado direto ou pela necessidade de utilizacdo de mais recursos (Newacheck; Kim,
2005).

Os primeiros estudos realizados com CCCs e CDTs ocorreram no cenario hospitalar,
principalmente ou provavelmente, pela sobrevida dessas criangas estar diretamente relacionada
aos mais avancados cuidados em salde e, que muitas delas nascem, sdo tratadas, se
desenvolvem e morrem no mesmo ambiente hospitalar (Carvalho, 2019).

Estudo realizado nos Estados Unidos com CCCs apontou que elas representavam 10%
das internagdes pediatricas, consumiam 40% dos gastos hospitalares e utilizavam cerca de 70%
da tecnologia do ambiente hospitalar (Simon et al, 2010). Um estudo brasileiro, a partir de
dados do Sistema de Informacdo hospitalares (SIH/SUS), revelou que a incidéncia de
hospitalizagdo por doengas cronicas complexas foi de 331 para cada 100.000 criangas e
adolescentes no Brasil (Moura et al, 2017). Outro estudo, observou que 125 de 890 internacdes
pediatricas em um hospital da Paraiba eram de criancas com doencas cronicas (Costa, 2020).
Quanto as CDTs, em estudo realizado em 2001, em Londres, foi estimado que existiam 6.000
criangas com alguma dependéncia tecnoldgica, e que esta dependéncia estava mais presente na
faixa etaria de dois anos (Gendinning, 2001).

Quando se fala sobre Brasil e 0 Rio de Janeiro, o Instituto Nacional de Saude da Mulher,
da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz) é um centro de referéncia na
area da salde da crianca, principalmente quanto a doencas cronicas e raras, que oferece servicos
de neonatologia, cirurgia pediatrica, terapia intensiva pediatrica e pediatria em diversas
subespecialidades. Neste instituto foi criado um Programa de Desospitalizagéo para atender
esse perfil de clientela, muitas vezes caracterizado por internagdes longas, dependéncia
tecnoldgica e que demandam cuidados continuados.

A desospitalizacdo é entendida por esses profissionais, integrantes da equipe do

programa, como a retirada do paciente do ambiente hospitalar para o domicilio de forma segura,
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com base em planejamento detalhado e no envolvimento da familia no processo dos cuidados
em domicilio (Carvalho, 2019). O planejamento para esse processo demanda uma equipe atenta
e uma busca ativa de pacientes internados que possuem estabilidade clinica acompanhada por
complexidade em saude e necessidade de cuidado continuado.

Para que a equipe de saude consiga realizar uma desospitalizacdo de sucesso é
necessaria uma combinacdo de elementos cruciais e programados e o enfrentamento de certos
desafios. A programacdo da desospitalizacao inclui etapas como reuniGes com familiares para
identificacdo de potenciais cuidadores em domicilio, elaboracdo de laudo com indicacdo de
insumos, equipamentos e assisténcia em salde necesséria, avaliagao da residéncia, entre outros
(Carvalho, 2019).

Quando em domicilio, essas criancas necessitam de uma rede de atendimentos resultado
da cooperacdo entre a familia, os servicos de APS e o hospital, e de articulacBes intersetoriais,
originando a necessidade de reorganizacao do sistema de salide para a melhoria do atendimento
a esse publico emergente (Astolpho, 2014). Assim, as criangas com condicdes cronicas e
complexas em saude e com necessidade de suporte tecnoldgico, requerem uma reorganizacdo
do cuidado para o seu fornecimento de forma intergral e ainda a necessidade de defini¢do de
fluxo para a garantia de suporte tecnoldgico via programa/projeto ou politica pablica especifica
(Brasil, 2020).

Os desafios presentes nesse processo ndo envolvem somente as questdes técnicas, que
por si sO ja podem ser complexas o suficiente. Os principais desafios vivenciados foram
descritos como o0s relacionados a garantia no fornecimento dos insumos necessarios,
estabelecimento de fluxos e protocolos com o envolvimento da RAS, necessidade de capacitar
um ou mais cuidadores, falta de condi¢des adequadas de moradia, entre outros (Carvalho,
2019). Devido a existéncia desses desafios, as acdes de enfrentamento sdo diarias e
normalizadas por nota técnica de 2016, onde se recomenda fomentar uma cultura de
desospitalizacdo quando possivel e desejado, a realizacdo de trabalho articulado em rede, oferta
de espacos de educagédo permanente para as equipes da rede, realizacdo de matricialmente entre
outros (Carvalho, 2019; Brasil, 2016)

Este estudo busca trazer maior embasamento e maior compreensao de quem foram as
criancas, frutos dessas intervencdes de desospitalizagdo, em um hospital de referéncia
pediatrica. Assim, se faz necessario um olhar atento para a integralidade e as novas formas de
producdo de cuidado em face das demandas dessas criancas que exigem aporte tecnoldgico e
provocam mudancas de padrdo na utilizagdo dos servicos de saude (Schramm, 2004). E, téo

importante quanto, compreender o perfil dessas criancas, que muitas vezes passam
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despercebidas nas producbes de salde, mas que sdo acompanhadas por alto grau de
complexidade e impacto nos servigos pediatricos de referéncia. Sendo assim, a escassez de
dados epidemioldgicos e a invisibilizacdo dessa clientela nas taxas oficiais e nas politicas
publicas dificultam o planejamento e a implementacdo de estratégias que sejam capazes de

atender as suas demandas de cuidado.
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3 QUESTOES NORTEADORAS

- Qual o perfil das criangas do IFF com condicdes cronicas e complexas
em salde desospitalizadas?

- Quais sdo os caminhos (fluxos) para a desospitalizacao de criangas no
IFF?

- Quais as trajetorias e desfechos de algumas criangas desospitalizadas
no IFF?
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4 OBJETIVOS

4.1. OBJETIVO GERAL

Analisar o perfil e a trajetoria de criangas em condicGes cronicas e complexas em saude
desospitalizadas pelo Programa de Desospitalizacdo de um hospital pediatrico de media e alta

complexidade no municipio do Rio de Janeiro, no periodo de 2016 a 2020.

4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e ldentificar o perfil das criancas com condi¢cdes cronicas e complexas em salde
desospitalizadas;
e Caracterizar as dependéncias tecnologicas dessas criancas;

e Conhecer as trajetorias assistenciais ocorridas durante o processo de desospitalizacéo.
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5 REFERENCIAL TEORICO

5.1 CRONICIDADE NA INFANCIA

A cronicidade na infancia vem sendo descrita como um fendmeno relativamente novo
e que vem ganhando destaque no cenario pediatrico (Moreira, 2010). Esse novo cenério esta
sendo reconhecido como um aumento das doencas e condi¢cdes crénicas em criangas,
consequéncia de melhores indicadores sociais e avancos nas tecnologias em saude, surgidos no
Brasil a partir dos anos 90. Neste processo, é observado a sobrevida de criangas que
apresentavam quadro graves em saude, e antes considerados fatais, como prematuros extremos,
malformacdes congénitas graves e outras doencas cronicas (Glendinning et al, 2001).

A doenca cronica é caracterizada por um progndstico usualmente incerto com longa ou
indefinida duragdo, podendo gerar demandas a crianca, a familia e ao sistema de saude devido
a sua gravidade e complexidade (Kliegman, 2015). Algumas defini¢cGes importantes perpassam

pela doenca crénica e o publico infantil sendo Crianes, CCCs e CDT algumas delas (Figura 1).

Figura 1. Representacdo das criangas, suas condigdes cronicas e impactos

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

Crianes, ou criangas com necessidades especiais em saude, Sao criangas com presenca
ou elevado risco de desenvolver disfuncdes fisicas, de desenvolvimento, comportamento e/ou
emocionais e que necessitam de servicos de saude especificos. Este grupo € composto por
variaveis limitacOes e necessidades especiais, podendo estar nesse grupo desde uma crianca

com atraso de fala isolada até casos mais complexos e severos de saude (Cabral, 2015; Cohen,
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2011; Mcpherson, 1998). Com uma maior prevaléncia de condigdes irreversiveis e uma
demanda que impacta os servigos de salde, as Crianes passam trés vezes mais tempo internadas
e com uma frequéncia sete vezes maior segundo pesquisas internacionais (Newacheck; Kim,
2005). Apesar do termo Crianes ser descrito pela primeira vez por McPherson em 1998, e ter
conseguido criar uma expressao capaz de abranger as criangas que tém ou apresentam elevado
risco de desenvolver diversas disfunces, ela ndo conseguiu retratar com tamanha
representatividade outras criancas que apresentavam condigdes crénicas e complexas em salde
ou aquelas com dependéncia tecnoldgica (Carvalho, 2019).

Define-se CCC, ou criangas com condigGes cronicas e complexas em salde, a partir da
presenca de algumas caracteristicas comuns como a presenca de doenca com duragdo minima
de 12 meses e envolvimento de um ou mais 6rgdos de forma severa necessitando de um
acompanhamento especializado (Feudtner, 2011). CDT, ou criangas dependentes de tecnologia,
sdo um subgrupo das CCCs, que se tornam dependentes de tecnologia, como suporte
ventilatorio, traqueostomias e cateter venoso de longa permanéncia, a fim de compensar
limitac@es fisicas e/ou perda de fungdes vitais, e que necessitam de atencao continua (Mesman,
2013).

Com a necessidade de identificar as criangas com condigdes cronicas e complexas e 0s
sistemas organicos afetados, foram reconhecidas 12 categorias, a partir das Classificagdo
Internacional de Doengas (CID), de condigdes crbnicas em salde (Feudtner, 2011). As
categorias reconhecidas foram: Condi¢cdes Neuroldgicas e/ou neuromusculares,
cardiovasculares, respiratérias, renais e/ou uroldgicas, gastrointestinais, hematoldgicas e/ou
imunolégicas, metabodlicas, outras condi¢des relacionadas a anomalias congénitas ou defeitos
genéticos, condi¢bes de malignidade, relacionadas a prematuridade e ao periodo neonatal,
miscelanea ndo classificada em outra parte, gerando no total 330 CIDs.

Em 2006, foi observado apos realizacdo de um estudo nos EUA, que 10% das admissdes
hospitalares infantis eram de criancas com CCC, porém elas representavam 40% dos gastos
hospitalares e cerca de 70 a 90% do uso de tecnologias (Simon, 2010). Poucos estudos foram
realizados no Brasil, porém em pesquisa realizada no Instituto Nacional de Salde da Mulher,
da Crianga e do Adolescente Fernandes Figueira, 84,2% das internacGes foram de pacientes
com CCC e a maioria por demanda domiciliar, seguida por encaminhamento do ambulatorio de
pediatria geral e da unidade de pacientes graves (Gomes; Moura, 2015). Apesar da importancia
desses dados, o estudo foi realizado em um periodo em que ndo havia grande participacdo da

regulacéo no referenciamento dos agravos agudos da rede de atenc¢do. E em pesquisa nacional,
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realizada com o auxilio do sistema de informacGes hospitalares do ano de 2013, foi identificado
a hospitalizacéo de 331 criangas com CCC a cada 100 mil habitantes (Moura, 2017).

As criancas com condicBes cronicas e complexas possuem caracteristicas em comum
descritas em quatro eixos estruturais: necessidade de cuidados especificos e continuos,
limitacdo funcional, elevada utilizacdo dos servicos de salde e presenca de uma ou mais
condigdes crbnicas (Cohen, 2011). Os eixos descrevem principalmente a necessidade de
cuidados seja em ambiente hospitalar, ambulatorial ou domiciliar, ou seja, os cuidados
perpassam por todos os locais que essas crian¢as habitam tornando a sua familia essencial para
a continuidade do cuidado, e a necessidade de multiplos servigos especializados e aos
sofisticados recursos utilizados no tratamento (Carvalho, 2019).

As criancas cronicamente adoecidas possuem seus direitos garantidos em lei desde a
formulacdo da Constituicdo Nacional, em 1988, que estabeleceu a familia, a sociedade e o
Estado como agentes asseguradores do direito da crianca a saude, a dignidade, ao respeito, a
liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria, e se tornou um simbolo marcante na
democratizacdo no Brasil (Brasil, 1988). Essa garantia foi regulamentada pelo Estatuto da
Crianca e do Adolescente, em 1990, que definiu como crianca a pessoa de zero a doze anos
incompletos e que reafirmou a garantia dos seus direitos fundamentais e dos meios para prover
o desenvolvimento fisico, mental e social do publico infantil (Brasil, 1990). Essa garantia é
valida para todas as criancgas, em quaisquer locais, ou seja, ela € valida inclusive para as criangas
que estdo em internacdo hospitalar se tornando um dos principais instrumentos normativos dos
direitos da crianca e do adolescente, favorecendo o avanco de politicas publicas (Brasil, 1990).

Em 2009, foi decretada a Lei n® 6.949/2009, que definiu a pessoa com deficiéncia como
aquela com dificuldades e barreiras relacionadas a questdo fisica, mental, intelectual ou
sensorial que permanece por longo periodo e que pode afetar sua participacdo na sociedade
(Brasil, 2009a). Mais tarde, com a Lei n° 13.146/15, foi criado o Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia que obrigou os Estados a proverem a garantia dos direitos humanos e a igualdade,
como direito a ndo discriminacdo, a habilitacdo e a reabilitacdo, a moradia, a assisténcia social,
ao transporte, a mobilidade e & acessibilidade, por meio de modificagdes e ajustes necessarios
(Brasil, 2015).

No mesmo ano foi instituida a Politica Nacional de Atencéo Integral a Saude da Crianca,
que dispde de acOes e servigos de saude, para criangas no territorio nacional, com objetivo de
prover e proteger a saude da crianga, com maior atencdo a primeira infancia e as populacgdes de
maior vulnerabilidade (Brasil, 2015). A politica possui sete eixos estratégicos que,

considerando os determinantes sociais e condicionantes em saude, definem agdes que visam a
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reducdo de vulnerabilidades e riscos para o adoecimento e outros agravos, permitindo o
nascimento e o desenvolvimento saudavel na infancia.

De forma mais especifica, a politica também traz, pela primeira vez, as criangas com
doencas crénicas a luz. Um dos pilares da politica é a atencdo integral a criancas com agravos
prevalentes na infancia e com doencas cronicas, que define estratégias para o diagnostico
precoce, manejo adequado de doengas prevalentes na infancia e agdes de prevengéo de doencas
crbnicas, com o incremento da aten¢do domiciliar sempre que possivel (Brasil, 2015). Este eixo
foi instituido devido ao reconhecimento da mudanca do perfil de morbimortalidade da
populagéo infantil brasileira, com redugdo das doencas infectocontagiosas, aumento das
doencas cronicas ndo transmissiveis e a demanda que essas mudancas causam ao sistema de
salde (Moreira; Gomes; Sa, 2014)

A politica reconhece que um dos maiores desafios na atencéo a essas criancas € ofertar
uma atencdo integral, visto que elas necessitam de tratamento especifico de suas patologias,
mas também necessitam de acompanhamento pela atencao basica, com integracdo aos servigos
especializados (Brasil, 2015). Para esse desafio, é proposto na politica a construcdo de linhas
de cuidado e/ou diretrizes de atencdo que consigam articular acdes e servicos de salde ofertados
pelos diversos niveis de atencéo.

A atencdo domiciliar vem de avancos relacionados a direitos previstos e dispostos em
leis como a Portaria GM/MS n° 1.531 em 2001, Portaria SAS/MS n° 370 em 2008, a Portaria
n° 825 em 2016 que considerou a atencdo domiciliar uma modalidade de salde caracterizada
por acOes prestadas em domicilio. Em 2001, através da portaria GM/MS n°® 1.531, foi disposto
pela primeira vez a utilizacdo de ventilacdo mecanica em domicilio pelos pacientes portadores
de distrofia muscular progressiva, financiada pelo SUS (Brasil, 2001). Neste documento foi
considerado a incidéncia da Distrofia Muscular Progressiva na populacdo brasileira e a
necessidade de adotar medidas que permitissem retardar a perda da funcdo vital e promover a
melhoria da qualidade de vida destes pacientes, sendo assim, a Distrofia Muscular Progressiva
foi 0 Unico diagndstico englobado por esta portaria. Apenas em 2008, com a Portaria SAS/MS
n° 370, o Ministério da Salde acrescentou uma lista de doencas elegiveis para utilizacdo de
ventilagdo mecénica em domicilio como miastenia gravis, atrofia muscular espinal, esclerose
lateral, entre outras, entretanto as doencas citadas no documento se restringem a doencas
neuromusculares, excluindo do programa as doencas relacionadas a insuficiéncia respiratoria
(Brasil, 2008a). Além das doencas englobadas, a portaria também estabelece as indicagdes
clinicas para a utilizacdo de ventilagdo ndo invasiva em pacientes portadores de doencas

neuromusculares.
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Em 2011, foi redefinida atengdo domiciliar mediante a Portaria n°® 2.527/GM/MS que
instituiu os critérios elegiveis para habilitacdo e credenciamento dos municipios e o repasse de
custeio mensal para as equipes de atencdo domiciliar (Brasil, 2011a). Porém, nos anos seguintes
houve mudancas gerando novas portarias como a Portaria Ministerial n° 1533/GM/MS, em
2013, e a Portaria n°® 963/GM/MS onde a AD foi novamente redefinida no ambito do SUS
(Brasil, 2012a; 2013). Atualmente, a Atencdo domiciliar é definida pela Portaria n°
825/2016/GM/MS publicada em 2016 que considerou a atencdo domiciliar como uma
modalidade de cuidado incorporada as Redes de Atencdo a Saude (Brasil, 2016a).

Seguindo com os documentos relevantes, a Lei n°12.401/2011 dispds sobre a
incorporacdo de tecnologia em satide no ambito do Sistema Unico de Satide, definindo critérios
e prazos na incorporacdo, exclusao ou alteracdo de novas tecnologias em salde, e ainda criou a
Comisséo Nacional de Incorporacéo de Tecnologias (CONITEC) no Sistema Unico de Sadde,
que tinha como fungdo o0 assessoramento nas atribuicdes relacionadas a incorporacdo de
tecnologias, na constituicdo e alteracdo de protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas (Brasil,
2011b).

Por ultimo, em 2014, foi publicado a portaria n® 199, que aprovou as Diretrizes para
Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras, tendo como objetivo reduzir a
morbimortalidade, promover a melhoria da qualidade de vida e garantir a essas pessoas com
doencas raras, em tempo oportuno, acesso aos meios diagnésticos e terapéuticos (Brasil, 2014).
A politica também traz subsidios para a organizacdo e atribuicGes de cada nivel de atencéo,
incluindo a rede especializada.

A assisténcia em salde, ofertados a criangas com condi¢fes crénicas e complexas, €
normalmente marcada por internacdes prolongadas e o uso de tecnologias envolvidas
diretamente no cuidado a satde, o que provoca desafios a fim construir um cuidado responsavel
e com qualidade de vida visto que, o nascer, crescer e o desenvolver de CCCs demandam
cuidados continuos, além dos habituais, como reabilitacdo psicomotora e social, modificacGes
e adaptacdes do ambiente domiciliar (Neves, 2013). Esta realidade demanda que profissionais
e servicos de salde atuem de forma a minimizar a gravidade dos agravos agudos e a maximizar
as condicdes de desenvolvimento fora do ambiente hospitalar (Berry, 2015)

Essa continuidade do cuidado junto a uma equipe multiprofissional, promove a essas
criangas uma maior sobrevida e uma melhor qualidade de vida, porém, na mesma intensidade,
tornam essas criancas mais vulneraveis caso haja relacfes frouxas dentro da rede de cuidados
em salde podendo prejudicar um dos marcos da trajetdria do cuidado a essas criangas, que € a

integralidade (Rezende, 2010). A integralidade, vista como o vinculo do cuidado nos diferentes
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niveis de atengdo, tem como objetivo apoiar o paciente em todas as suas necessidades, seja em
um estabelecimento de satde ou em seu préprio domicilio, utilizando da transversalidade por
todo o sistema de saude (Merhy, 2008). A linha de cuidado oferecidas para essas criangas com
condicdes crbnicas, além de agir nas suas necessidades, também deve ser orientada quanto a
presenca do cuidador e a necessidade de uma rede de servigcos de salde que dé o suporte
necessario e consiga poér em pratica uma assisténcia de qualidade onde se torne vidvel a

desospitalizacdo (Malta; Merhy, 2010).
5.2 DEPENDENCIA TECNOLOGICA E DESOSPITALIZACAO

A ocorréncia de uma maior prevaléncia de condi¢des cronicas no publico infantil reflete
as alteracOes sociodemogréficas e 0s avangos quanto as tecnologias aplicadas na satde. Essas
mudancas acabam interferindo no padrdo de uso de servi¢os de salde com aumento de
sobrevida de criangas que apresentam agravos complexos, sendo assim, incorporado ao cenario
pediatrico criangcas com necessidades especiais em salde (Schramm, 2004). Essas criancas
podem vir acompanhadas por uma maior necessidade de servigos de salde especificos, maiores
periodos de internacfes em hospitais terciarios e algumas vezes, marcadas também pela
dependéncia tecnologica, que é caracterizada pela dependéncia de dispositivos tecnoldgicos
indispensaveis a sua existéncia, podendo eles auxiliarem na nutricdo, respiracdo, medicagdo ou
outros (Mesman, 2013).

Apesar de mais frequente atualmente, o uso de tecnologia em domicilio ndo € novo.
Desde a década de 50, em épocas de grandes casos de poliomielite e seus sobreviventes, ja
existia o suporte respiratério em casa (Drucker, 2007). Em 1972, foi criada nos Estado Unidos,
a “Office of Technology Assessment”, com a finalidade de antecipar as consequéncias do
rapido avanco tecnolégico e, em 1987, foi lancada pela mesma, uma publicacdo intitulada como
“Technology-Dependent Children: Hospital v. Home Care—A Technical Memorandum” onde
se descrevia uso de tecnologia por criancas nos Estados Unidos (OTA, 1987).

Desde 1988, através da Constituicdo Federal, que a salde é entendida como direito de
todos e dever do Estado em garantir o acesso universal e equitativo a tecnologias em salde,
como medicamentos, procedimentos, produtos e protocolos (Brasil, 1988; Santos, 2016). Em
2006, foi normatizado pela primeira vez a incorporacdo de tecnologias no Sistema Unico de
Saulde através das portarias n°® 152 e n° 3.323 (Brasil, 2006a; 2006b). As Portarias instituiram o
fluxo para incorporagao de tecnologias no ambito do Sistema Unico de Satide onde se orientava

a organizacdo a partir da articulagdo entre a Secretaria de Atencdo a Saude (SAS), a Secretaria
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de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos (SCTIE), Secretaria de Vigilancia em Saude
(SVS), Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS) e a Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria (ANVISA), e ainda instituiu a Comissdo para Incorporacdo de Tecnologias do
Ministério da Saude (CITEC) que tinha como objetivo encaminhar o processo de inclusdo de
tecnologias em consonancia com as necessidades em saude e de gestdo do SUS.

Em 2011, foi publicado a Lei n° 12.401/2011 que também discursava sobre a
incorporacdo de tecnologia em saude no ambito do SUS, porém com algumas inovagdes como
a criacdo da Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS (CONITEC) e o
estabelecimento dos protocolos clinicos e as diretrizes terapéuticas (Brasil, 2011b). A
CONITEC foi criada para exercer o papel de assessoria do Ministério da Saude nas decisdes de
incorporacdo, exclusdo ou alteracdo de tecnologias considerando critérios de seguranca,
eficacia, impacto orcamentario, éticos, sociais, ambientais, entre outros.

Essas mudancas normativas relacionadas a incorporagdo de tecnologias provocaram a
ampliacdo da sua utilizagdo no SUS e consequentemente os custos, atingindo o valor de R$ 20
bilhGes de gastos anuais (Guimardes, 2019; Caetano, 2016). Rodrigues, em 2021, avaliou perfil
das tecnologias incorporadas no SUS de 2012 a 2019 e verificou que a tecnologia mais
incorporada foi a de medicamentos, alcancando quase 50% da demanda e que as doencas
infecciosas e parasitarias foram as que mais demandavam tecnologias, seguido por doencas
endocrinas, nutricionais e metabolicas (Rodrigues, 2021).

Em revisdo de literatura realizada em 2015, com busca a partir das palavras chaves:
medically complex, medically fragile, technology, technology dependent, child, and adolescent,
no periodo de 2000 a 2012, identificou que as tecnologias mais frequentes estavam relacionadas
a alimentacdo enteral, como gastrostomia e jejunostomia. Ja as respiratorias, também muito
frequentes, foram bastante citadas como traqueostomias e ventiladores, além de equipamentos
associados como oxigénio e nebulizador. Didlise, acesso venoso e cateterismo vesical também
foram citados, porém em menor nimero (Spratling, 2015).

Em um estudo brasileiro publicado em 2012 na cidade de Ribeir&o Preto, foi analisado
o perfil de criancas dependentes de tecnologia do municipio, onde identificou que 65,7% das
criangas tiveram sua dependéncia em dispositivos tecnolégicos resultantes de causas congénitas
(Okido, 2012). Corroborando Spratling (2015), as tecnologias mais frequentes foram aquelas
relacionadas a alimenta¢do como gastrostomia e sonda nasogastrica ou nasoentérica. A média
do tempo de uso dos dispositivos tecnoldgicos foi de 38,2 meses (Okido, 2012). O periodo de

dependéncia a equipamentos tecnolégicos pode variar de acordo com a complexidade da
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condicdo em saude, sendo possivel que o suporte tecnoldgico se torne dispensavel ou que seja
necessario a incluséo de novas tecnologias & medida que a doenca progride (Wallis, 2011).

A cronicidade em salde representa desafios para organizacéo do cuidado e do trabalho
possibilitando a implementacdo de novos modelos de cuidar, transicionando os cuidados do
ambiente hospitalar para o domicilio, sendo esse processo denominado desospitalizacdo
(Feuerwerker, 2008; Olario, 2018). A desospitalizagdo é marcada pelo processo de alta
hospitalar de pacientes que permanecem com necessidade de cuidados especificos em salde,
mas que podem ser assistidos em domicilio com as condi¢Ges necessarias, como preparo e
treinamento de cuidadores, acesso a recursos necessarios, equipes de saude no domicilio e rede
de atencdo estruturada (Alves, 2021). A desospitalizacdo é indicada quando o paciente ja ndo
se caracteriza pela instabilidade clinica, e sim pela alta dependéncia, que esta particularmente
ligada a internacGes hospitalares prolongadas, seja por intercorréncias clinicas, necessidade de
equipamentos e insumos ou condic¢des sociais e econdmicas insuficientes da familia (Brasil,
2020).

Para que ocorra a desospitalizacdo, € necessario cumprir alguns critérios de
elegibilidade, que sdo um conjunto de itens necessarios para que o individuo seja incluido no
servico de atencdo domiciliar. Os itens englobam as condicGes clinicas como apresentar
estabilidade clinica, ou seja, auséncia e/ou controle de distdrbios metabdlicos, respiratorios e/ou
neurolégicos e aumento do intervalo de tempo entre as recaidas da doenca de base; e aspectos
administrativos como ter um ambiente domiciliar adequado e seguro para receber o paciente
(Brasil, 2012a; 2012b). Além disso, faz parte do processo de planejamento a interacdo entre
familia e equipe, a garantia de atendimento hospitalar, preparacdo de pelo menos dois
cuidadores e aquisicdo dos equipamentos tecnoldgicos necessarios (Castro, 2017; Moore,
2016).

A cultura de desospitalizacdo teve inicio marcado nos anos 70 com a reforma
psiquiatrica e a desinstitucionalizagdo de pessoas com transtornos mentais para cuidados em
servigos ambulatoriais, se constituindo como um marco dos novos modelos de cuidado
encadeados por um complexo processo politico e social que almejavam a substituicdo do
modelo hospitalocéntrico (Olario, 2018). Essa reforma estabeleceu um novo modelo produzido
a partir de trés eixos principais que visavam a reducdo de admissdes hospitalares, a
desospitalizacéo segura de pacientes internados por longos periodos e a construcdo de uma rede
de salde capaz de absorver esses individuos.

Mais tarde a desospitalizagéo foi considerada um eixo central do atendimento domiciliar

e parte integrante dos principios da Politica de Humanizagdo Hospitalar. Em 2011, com o
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reconhecimento da importancia da desospitalizacdo, o Ministério da Salde criou o Programa
Melhor em casa, que tem como objetivo fortalecer a atencdo domiciliar no Sistema Unico de
Saude (SUS) promovendo a humanizacgédo do cuidado e a otimizacdo dos recursos da Rede de
Atencdo a Salde a partir da reducdo do periodo das internacdes (Brasil, 2012b). O programa
estrutura o cuidado de acordo com o grau de necessidade de atencdo e ja retrata em seu
documento a dificuldade em absorver os usuarios provenientes de hospitais de maior
complexidade e o fornecimento de tecnologias necessarias para garantir a continuidade do
cuidado em domicilio.

Em 2013, a desospitalizagdo esteve presente nos fundamentos estruturais da assisténcia
e gestdo hospitalar previstos na Portaria 3.390 de 30 de dezembro de 2013, onde se instituiu a
Politica Nacional de Atencdo Hospitalar no ambito do SUS com implantacdo de mecanismos
de desospitalizacdo, visando alternativas as praticas hospitalares (Brasil, 2013a). Em 2016,
houve uma redefinicdo da atencdo domiciliar no SUS a partir de recomendagdes publicadas na
Portaria 825, de 25 de abril de 2016, que considerava a atengdo domiciliar uma modalidade
caracterizada por um conjunto de acdes de prevencdo, tratamento de doencas, reabilitacéo e
paliacdo prestadas em domicilio e que reforca o objetivo de reduzir o tempo de permanéncia no
ambiente hospitalar e de fortalecer a integralidade da assisténcia (Brasil, 2016a). Nela foi
previsto a organizacdo da assisténcia domiciliar em trés modalidades: AD1, AD2 e AD3 de
acordo com a periodicidade das visitas multidisciplinares, intensidade do cuidado e uso de
equipamentos (Brasil, 2016a). Em 2021, com a publicacdo da Portaria SEMS/RJ de 25 de maio
de 2021, foram estabelecidos os principios, as diretrizes e recomendagfes que orientam a
implementacdo das agdes de desospitalizagdo dos hospitais federais do Rio de Janeiro (Brasil,
2021).

Mediante essa construcdo ao longo do tempo, a desospitalizacdo ndo se encontra mais
limitada aos ideais da reforma sanitaria e sim, como um modelo de cuidado de salde presentes
em movimentos nacionais e internacionais, e que vem recebendo cada vez mais atencao de
instituicdes e profissionais de saude (Costa, 2022). Hoje, a desospitalizacdo permanece como
uma estratégia de inclusdo desses individuos a sociedade com processos amplos e complexos,
articulados aos principios do SUS e que se amparam na politica de humanizacdo, na Politica
Nacional de Atencdo Hospitalar e no gerenciamento de leitos da rede de salde.

Publicada em 2003, a Politica Nacional de Humanizagdo (PNH) teve como objetivo
promover mudangas nas praticas de salde com a valorizacdo do trabalho em equipe,
reconhecimento dos direitos dos usuarios e a cogestdo dos processos em salude. Outra proposta

presente nesta politica foi a adog¢do do Projeto Terapéutico Singular (PTS), que visa fortalecer
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as redes de saude, e auxilia na desospitalizacdo (Deslandes, 2004). Outra estratégia essencial
para a desospitalizacdo é o matriciamento, entendido como uma forma de cuidado em rede,
compartilhado entre duas ou mais equipes onde as propostas terapéuticas sdo planejadas de
forma conjunta sendo assegurado retaguarda especializada no nivel assistencial e no nivel
técnico-pedagogico (Brasil, 2012). E nele que esta envolvido o apoio técnico as equipes de
atencdo basica, ja que se compreende que o cuidado ndo avanca se a mesma nao estiver
envolvida e que, por muitas vezes, se reconhecem com uma capacidade limitada a absorver as
demandas que chegam ao servico (Moreira, 2017).

No Rio de Janeiro, o Instituto Fernandes Figueira é referéncia na area da salde da
crianga e o unico hospital a possuir um programa de assisténcia domiciliar especificamente para
0 publico infantil (Drucker, 2007). O Instituto tem como missdo promover saude para mulher,
crianca e adolescente, fortalecer o Sistema Unico de Saude (SUS) e articular agdes de cuidados
de alta complexidade em ambiente hospitalar, ambulatorial, na rotina do hospital-dia e na
modalidade de atenc&o domiciliar.

O retorno da crianca, enquanto paciente crénico, para sua casa acrescenta inimeros
beneficios, tais como menor risco de infeccdo, maior qualidade de vida e maior estimulacdo
social & crianga, mas demandam também que seus familiares assumam responsabilidades para
procedimentos altamente técnicos e que adotem medidas de readaptacao as atividades do dia a
dia (Bond, 1994; Lima, 2013). Enquanto isso, outras responsabilidades também precisam ser
assumidas pelas instituicbes de saude com seu papel no acompanhamento e suporte a estas
criancas e suas familias visto que, na pratica, o cuidar de uma CCC provoca desorganizacdo da
familia em vérias dimensfes como emocional, social, financeira e impacto nas atividades
rotineiras (Leite, 2007).

Para a desospitalizacdo ser efetivada, precisam ser levados em consideracdo diversos
aspectos que envolve o desejo da familia de levar a crianca para o domicilio, o preparo e
capacitacao dos familiares/cuidadores, as condi¢des clinicas da crianga, 0 acesso aos materiais
e equipamento, bem como a estruturacdo da rede de atencdo a salde que essa crianca ira utilizar
apos a alta hospitalar (Castro, 2017)

Para a organizagdo do cuidado, a AD é dividida em trés modalidades de acordo com a
complexidade e a demanda exigida (Brasil, 2016a). A modalidade AD1 é destinada a pessoas
que possuam problemas de satide compensados, que requerem cuidados com menor frequéncia
sendo o atendimento prestado pela Clinica da Familia com suporte dos Ndcleos de Apoio a
Saude da Familia (NASF), ambulatérios de especialidades e centros de reabilitacdo. A

modalidade AD2 é destinada a pessoas com problemas de saide que necessitam de uma maior
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frequéncia de cuidado e uma maior necessidade de intervengdes multiprofissionais, com pelo
menos um atendimento por semana; e a AD3 que se diferencia dos individuos englobados pela
AD2 pelo uso de equipamentos ou agregacao de procedimentos de maior complexidade, sendo
ambas atendidas por equipes multiprofissionais de aten¢do domiciliar (EMAD — Tipo | ou Tipo
I1) e equipes multiprofissionais de apoio (EMAP) (Brasil, 2016a).

Além da assisténcia prestada nas trés modalidades citadas acima, ainda h& a modalidade
de internacdo domiciliar que se difere das demais pela necessidade de assisténcia de
enfermagem de forma integral e de monitorizacao continua, agregando maior complexidade ao
cuidado (Rajao; Martins, 2020). Entretanto, a implementacdo da modalidade de internagéo
domiciliar ndo estd prevista nos documentos regulamentares da atencdo domiciliar, sendo
assim, quando é previsto a necessidade da modalidade de internacdo domiciliar, é necessario a
judicializacdo para a sua obtencdo por parte da familia e a partir do deferimento do juiz ha a
contratacdo de uma empresa privada para o fornecimento das a¢des em domicilio (Brasil, 2016;
Lima; Silva, 2017).

A desospitalizacdo e a atencdo domiciliar sdo temas tdo complexos, que se faz
necessario uma assisténcia interdisciplinar a fim de atender as inimeras demandas desse
processo possibilitando a articulacdo de diferentes profissionais e suas diferentes qualificaces
(Preduzzi, 2013). A Equipe de desospitalizagdo do Instituto Nacional de Satde da Mulher, da
Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira, cenario deste estudo, promove a desospitalizacao
de criancas a partir da formulacdo interdisciplinar do Projeto Terapéutico Singular buscando
atender as demandas de satde complexas.

O Projeto Terapéutico Singular (PTS) é um conjunto de ac¢des articuladas fruto da
discussdo de uma equipe interdisciplinar, onde é considerado a perspectiva de acGes
intersetoriais, a rede social de que o usuéario faz parte, o vinculo usuario-equipe de salde e a
avaliacdo de risco/vulnerabilidade (Brasil, 2008b). No PTS, a relacdo crianca-familia-equipe
vai além da relacdo baseada em comunicar as decisdes tomadas pela equipe, ela deve ser
baseada em um vinculo sélido onde a familia participa ativamente na construgdo de resolucoes
para os agravos de salde concretizando a concepcao que que o projeto deve surgir a partir da
perspectiva da crianga e de sua familia, sendo pensado e planejado para eles e com eles
(Carvalho, 2019).

Esse elemento participativo da construgdo do PTS carece da implementacdo de
tecnologias leves em saude que favorecem a adesdo da familia e o seu protagonismo no cuidado
domiciliar. As tecnologias leves, segundo Merhy (2002), s&o as tecnologias de relagdes como

vinculo, autonomizagdo e acolhimento, e representa a dimensédo cuidadora do trabalho em
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salde. Além da leve, a tecnologia dura é altamente presente neste publico, onde séo exigidos
em seu cuidado o uso de alta tecnologia como bombas de infuséo e ventiladores mecénicos, e
a leve-dura como conhecimentos cientificos utilizados no cuidado a essas criangas.

As tecnologias em saude, utilizadas de acordo com as necessidades do usuario, sao
incorporadas nas praticas de gestdo da clinica e do cuidado em todas as esferas de atencdo em
salde, auxiliando também em novas ferramentas de cuidado como o PTS e o matriciamento, j&
abordados aqui, e a clinica ampliada (Grabois, 2011). A clinica ampliada reconhece a pessoa,
ou grupo, como objeto de trabalho, compreende de uma forma mais ampliada o processo saude
e doenca, defende uma construcdo compartilnada dos diagndsticos e terapéuticas e requer
dispositivos de gestdo que privilegiam uma comunicacao transversal na equipe e entre equipes
(Brasil, 2010).
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6. METODOLOGIA

6.1 TIPO DE ESTUDO

Foi realizado um estudo transversal, descritivo, exploratorio, com abordagem mista
composto pela anélise quantitativa de dados retrospectivos de banco de dados da equipe de
desospitalizacdo do Instituto Fernandes Figueira, complementado pela realizacdo de uma
abordagem qualitativa a partir do reconhecimento de trajetdrias assistenciais de criangas
desospitalizadas pelo Instituto e da analise documental de documentos publicos relacionados
ao processo de desospitalizacdo do IFF/FIOCRUZ (Figura 2). Esta abordagem mista foi
definida a partir da compreensao de que a utilizacdo de apenas uma abordagem, quantitativa ou

qualitativa, de forma isolada, ndo forneceria as respostas as questdes investigativas desta

pesquisa.
Figura 2. Percurso metodol6gico do estudo
Andlise  documental Anadlise gquantitativa dos
Coleta de dados em de producdes dados  referentes  as
registros da equipe relacionadas a desospitaliza¢bes
de desospitalizagdo desospitalizacdo  no registradas em banco de
IFF/FIOCRUZ dados

Selecdo dos casos
tracadores

Anédlise das trajetorias
assistenciais

Fonte: Autoria propria, 2023
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A abordagem quantitativa tem como objetivo a descri¢do detalhada de caracteristicas de
uma determinada populagéo ou fenémeno tratando de atributos mensuréveis do fenébmeno como
predominancia, incidéncia e tamanho (Polit; Beck; Hungler, 2004). Ja a pesquisa qualitativa
busca compreender uma realidade que nao pode ser quantificada, podendo se concentrar em um
universo de rela¢Ges, com significados, motivos e atitudes, correspondendo a um universo mais
profundo das relagdes e dos processos (Minayo, 1993). Buscou-se, com o segmento qualitativo
do estudo, analisar o processo de diagnostico, tratamento, internacdo e desospitalizacdo de
criancas a partir dos registros encontrados, utilizando-se da perspectiva das trajetorias
assistenciais das familias em busca de cuidado em salde. Sentiu-se a necessidade de explorar
esta face dos dados com o intuito de conhecer a singularidade de cada individuo baseada na
vivéncia de cada um de forma Unica e de acordo com seus contextos sociais.

A trajetoria assistencial € uma parte integrante do itinerario terapéutico, que se entende
como a busca de cuidados terapéuticos e se torna uma ferramenta utilizada para a descricéo e
andlise das praticas individuais de satde e dos caminhos percorridos pelo individuo na tentativa
de solucionar seus problemas de saude (Gerhardt, 2006). Com isso, 0s estudos sobre itinerario
terapéutico, que buscam compreender o complexo processo da escolha do tratamento, nédo
devem ser limitados a anélise da disponibilidade de servigcos e nem apenas da utilizacdo que 0s
individuos fazem, sendo necessario considerar o contexto sociocultural no qual o itinerario se
estabelece (Rabelo, 1999)

Entendendo a complexidade da determinacdo dos itinerarios terapéuticos, foi definida a
escolha de explorar a trajetoria assistencial, a qual permite indicar os caminhos do usuario na
busca de assisténcia pelos servigos de salude disponiveis, utilizando a abordagem de itineréario
terapéutico como apoio metodoldgico. Para esta abordagem foi definida a estratégia de
utilizacdo de casos tracadores que sdo casos representativos do perfil do servigo, que tivessem
provocado desconforto ou satisfacdo no processo analisado, permitindo entender como se

estabelecem na pratica os processos complexos de trabalho (Silva, 2010).

6.2 CAMPO DO ESTUDO

O hospital em estudo se destaca como centro de referéncia na &rea da saude da crianca,
principalmente quanto a doencas cronicas, oferecendo servigos de neonatologia, cirurgia
pediatrica, terapia intensiva pediatrica e pediatria em diversas subespecialidades. O Instituto

Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz),
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fundado em 1924, é uma unidade de assisténcia, ensino, pesquisa e desenvolvimento
tecnoldgico da Fundagdo Oswaldo Cruz (Brasil, 2016b).

Com o perfil de criangas com doencas cronicas, raras e/ou malformac6es congénitas, foi
criado um programa de desospitalizacdo para atender ao perfil de clientela com internacdes
longas, dependéncia tecnoldgica e que demandam cuidados continuos. O programa de
desospitalizagdo existe desde 2014, e a equipe é composta por médicos pediatras, enfermeiras,
assistentes sociais, fisioterapeutas, psicéloga e nutricionista. Esta equipe atua no processo de
desospitalizacdo nos aspectos de cunho hospitalar, domiciliar e intersetoriais, atendendo a
critérios clinicos, sociofamiliares e de rede de salde.

O carater multidisciplinar foi implementado para possibilitar a construgdo de estratégias
conjuntas de intervencao utilizando o projeto terapéutico singular como ferramenta para
qualificar o cuidado e favorecer a discussdo de uma situacdo de maior vulnerabilidade e
complexidade (Campos, 2007). As agdes sdo definidas com o objetivo da manutencdo da linha
de cuidado e seus fluxos assistenciais garantido as criangas o atendimento das suas necessidades
de satde (Mendes, 2011).

6.3 PROCEDIMENTOS ETICOS

Para atender a Resolucdo n° 466/12, que dispde sobre as normas de pesquisas com seres
humanos, foram assegurados os direitos de participacdo voluntaria, anonimato, seguranca e
respeito a pessoa, bem como estimados os beneficios e riscos esperados com a participacdo. A
pesquisa foi cadastrada na Plataforma Brasil, submetida a0 Comité de Etica e Pesquisa da
Escola Nacional de Saude Publica (ENSP/FIOCRUZ) e do Instituto Nacional da Saude da
Mulher e da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/FIOCRUZ), instituicdo co-
participante. O projeto foi aprovado por ambos os comités pelo CAE 64112422.6.3001.5269 e
pelo parecer 5.900.990.

Previamente a coleta dos dados, solicitou-se a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) pelos responsaveis e/ou cuidadores de todas as criancas
desospitalizadas no periodo analisado que estavam ativas no IFF/FIOCRUZ para iniciar a coleta
de dados. Em alguns casos, ndo foi possivel essa assinatura pela inatividade da crianca no
Instituto durante o periodo de coleta de dados. Nessas circunstancias houve a dispensa de
assinatura do TCLE, estratégia adotada ap0s autorizagdo do Comité de Etica.

N&o ha beneficio direto para a populacdo estudada. Os beneficios esperados séo 0s

relacionados a geracdo de informacgdo sobre o perfil de criancas desospitalizadas e o de
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fornecimento de subsidios para a desospitaliza¢éo de criangas em longos periodos de internagédo
hospitalar.

A pesquisa ndo implicou em danos diretos e imediatos para os participantes. Os riscos
de quebra de confidencialidade e identificacdo dos participantes foram contornados com adogéo
de medidas minimizadoras como a ndo identificacdo nominal dos participantes desde o inicio
do periodo de coleta de dados e da guarda adequada das informagdes coletadas.

A coleta dos dados relativos as criancas e suas trajetorias se deu exclusivamente em
junho de 2023, ap6s a aprovacdo dos Comités de Etica das instituicBes participantes. Os
prontudrios foram consultados em local reservado nas dependéncias do Instituto Fernandes
Figueira, ndo sendo retirado para outro ambiente de modo algum, ou mesmo

fotografados/digitalizados. Os dados de interesse foram registrados em banco de dados proprio.

6.4 POPULACAO DO ESTUDO

Participaram do estudo 36 criangas com idade de zero a 12 anos desospitalizadas pelo
IFF/FIOCRUZ durante o periodo de 2016 a 2020. Todas as desospitalizacfes realizadas no
periodo analisado atingiram critérios de elegibilidade, entretanto, uma crianca foi excluida do
estudo pela impossibilidade de obter o consentimento informado e esclarecido, apesar da

crianga constar como ativa nos servigos do IFF.

Foram critérios de inclus&o:
A. Desospitalizacdo registrada em banco de dados
B. Crianga com idade entre zero e 12 anos
C. Desospitaliza¢do ocorrida entre 2016 e 2020

6.5 COLETA DE DADOS
6.5.1 Dados para analise qualitativa

Em uma primeira etapa foi realizada uma selecdo e anélise de documentos a partir do
levantamento de producdes relacionadas ao processo de desospitalizagdo no IFF/FIOCRUZ que

estivessem disponiveis a sociedade como notas informativas, manuais do Ministério da Saude,
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livros, artigos cientificos, entre outras. Esta etapa foi realizada para compreender o contexto em
que se dao os processos de desospitalizacdo no IFF/FIOCRUZ.

Em uma segunda etapa da abordagem qualitativa, e apds analise quantitativa dos dados
coletados, foram selecionados seis casos tracadores de desospitalizacdes utilizando alguns
marcadores como ter sido considerado uma situacéo de sucesso ou quando observado ambiente
de tens&o ou dificuldade na resolugéo dos problemas (Quadro 1). Foram selecionados seis casos
tracadores, sendo propositalmente, dois casos de criangas desospitalizadas via home care, uma
pela atencdo domiciliar do territorio e trés pelo PADI/IFF. Esta escolha foi realizada com o
intuito de demonstrar as diferentes vertentes encontradas no processo de desospitalizacéo.

A coleta de dados sobre os seres humanos, seja mediante a base de dados da Equipe de
desospitalizacdo, seja diretamente nos prontudrios somente ocorreu ap0s a aprovacao pelo
Sistema CEP/CONEP.

Quadro 1. Critérios e justificativas para escolha dos casos tracadores

Caso tracador C1 Caso tracador C2 Caso tracador C3
| - Uma das | - Atrticulagdes bem | - Contexto social |
desospitalizagdes sucedidas com o conflituoso
com maior duragdo Programa Melhor em
de assisténcia Casa do territorio
domiciliar
encontrada na

populacéo estudada
- Reinternacdes
frequentes
- Necessidade de
articulagbes  que
transcenderam  0s
limites

interestaduais

Caso tracador C4 Caso tracador C5 Caso tracador C6
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- Longo periodo de - Estratégia de - Dificuldades
internacao judicializacao relacionadas a
hospitalar adotada pela familia saude e

de forma corriqueira capacidade dos
para obtencdo de cuidadores em
acesso a servigos de fornecer 0
saude cuidado

adequado a

crianca

Fonte: Proprio autor, 2023.

6.5.2 Dados para anélise quantitativa

Com a aprovacdo da pesquisa pelo Comité de ética e a assinatura do TCLE quando
possivel, foram acessados os registros da equipe de desospitalizacdo onde foram coletados
dados como data do nascimento da crianca, sexo, idade, municipio de residéncia, dependéncia
tecnoldgica, medicacdes utilizadas, data da desospitalizacdo, meio da desospitalizacao, servicos
de saude utilizados, reinternacdes e desfecho como alta da atengcdo domiciliar ou 6bito. Quando
havia incompletude nos dados registrados pela equipe de desospitalizacdo, foram acessados 0s

prontuérios da populacédo estudada, o que foi necessario em 88,8% dos casos.

6.6 ANALISE DE DADOS

A anélise documental foi realizada a partir da busca de notas informativas, manuais do
Ministério da Saude, livros e artigos cientificos que fossem relacionados a desospitalizacdo no
IFF/FIOCRUZ. Os principais documentos selecionados para analise foram:

1. “Desospitalizacdo: reflexdes para o cuidado em saude e atuagdo

multiprofissional”, publicado pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2020).
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2. “Desospitalizacdo de Criangas com Condigdes Cronicas Complexas:
perspectivas e desafios”, livro escrito por profissionais do [FF/FIOCRUZ envolvidos no

processo de desospitalizacdo (CARVALHO, 2019)

3. Nota informativa relacionada a atencdo domiciliar pediatrica e neonatal
no Brasil (BRASIL, 2016)
4. Producles cientificas em formato de artigos, dissertacGes e teses que

abordassem o processo de desospitaliza¢do no IFF/FIOCRUZ.

As categorias de anélise emergiram das sucessivas leituras dos documentos e o material
foi organizado para facilitar a analise dos dados. Foram estabelecidas divisdes relacionadas ao
fluxo da desospitalizacdo, suas acOes e aos desafios encontrados pela equipe responsavel, bem
como sobre as repercussdes das criangas desospitalizadas em seu domicilio.

Apos esta exploracéo, foi realizado analise quantitativa descritiva simples dos dados
relacionados a criangas desospitalizadas pelo IFF/FIOCRUZ, coletados em banco de dados da
equipe de desospitalizacdo e em prontuarios em caso de necessidade de completude dos dados.
Os dados foram tabulados, organizados e analisados com auxilio do software Microsoft Excel®,
e as variaveis foram apresentadas sob forma de frequéncia, porcentagem e intervalo encontrado.

Para o calculo da duracdo das reinternacdes hospitalares, foram somadas todos os dias
que cada crianca precisou estar em ambiente hospitalar, ap6s a desospitalizacao.

E por ultimo, foram analisadas as trajetorias assisténcias, a partir da selecdo dos seis
casos tracadores, sendo destacado o percurso realizado durante a assisténcia em salde e uma
concisa descricdo das condi¢es cronicas e complexas em saude, a partir das informacdes
encontradas em banco de dados, complementadas pela busca em prontuarios.

Foram elaboradas figuras para sistematizar e/ou sintetizar cada caso, elencando as
trajetdrias assistenciais de cada crianca nos principais locais percorridos pela crianca e sua
familia. Para a sua compreensdo, foi sinalizada em cinza os locais internos do IFF/FIOCRUZ,
as setas pretas em Unico sentido indicam as idas da crianca, as pretas duplas indicam as idas e

vindas e a seta em azul indica a atuagédo da equipe de atencdo domiciliar.
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7 RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da coleta e da analise de dados foi observado que durante os anos analisados, a
equipe de desospitalizacdo implementou acdes relacionadas a transicdo do cuidado para o
domicilio a inimeras criancas, conseguindo desospitalizar 37 delas nos cinco anos avaliados.
Foram incluidas 36 criangas no estudo, sendo uma perda relacionada a impossibilidade de
assinatura do TCLE, mesmo com a crianca ativa no IFF/FIOCRUZ.

A mudanca do perfil de morbimortalidade infantil advinda da utilizacdo de tecnologias
avancadas neste publico, permitiu a sobrevida de criangas que anteriormente ndo sobreviviam,
como 0s prematuros extremos, criangas com malformacdes congénitas, doengas cronicas ou
sindromes genéticas graves, criando uma demanda de servigos de salde com alto nivel de
cuidado, seja em intensidade ou complexidade (Merhy, 2002). Entretanto, a sobrevivéncia
dessas criangas nem sempre esta atrelada a cura, e uma parcela delas crescem e se desenvolvem
com alguma condicgdo cronica e complexa, apresentando necessidades especiais em saude
(Glendinning et al., 2001).

As necessidades especiais em salde podem ser geradas por influéncia de diversos
fatores e contextos, como a partir da sobrevivéncia de criangas que adquiriram doencas
evitaveis, porém apos longos e frequentes periodos de internacéo, a doenca acaba ganhando
aspectos de cronicidade, ou em casos de criancas com afec¢des perinatais, doen¢as genéticas
e/ou malformacBes congénitas também adquirem uma condicdo cronica resultando na
necessidade de um acompanhamento de saude continuo, por um tempo indeterminado (Cabral,
et al., 2004; Vernier, Cabral, 2006). Neste grupo também podemos citar as criancas que
possuem dependéncia medicamentosa, necessidade de reabilitacdo psicomotora e social e/ou
criancas gque necessitam de cuidados modificados em suas tarefas comuns no dia a dia.

Essas particularidades acabam afetando os servi¢os hospitalares, com a utilizacdo de
leitos por longos periodos, influenciando diretamente na rotatividade de leitos e na diminuicdo
da capacidade das instituicbes em responder a demandas de tratamento de agravos agudos
provenientes da rede de atengdo. Como visto em estudo realizado em 2011, foi observado que
a transferéncia da unidade de terapia intensiva para o domicilio, de criancas em ventilacdo
mecanica e em condicdes de desospitaliza¢do, permitiu que houvesse doze novas internacoes
por més na unidade de terapia intensiva (Hanashiro, 2011). E, em estudo realizado em 2017,
em um hospital universitério, foi identificado que 48,1% das criancas internadas em leitos

pediatricos eram criangas com doencas crénicas (Parente, 2017).
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Devido a este quadro conhecido no contexto hospitalar, ha no Brasil movimentos em
prol da desospitalizagdo e do investimento na assisténcia domiciliar, buscando a transformagéo
do cuidado prestado a partir da construcdo de novos modelos de atencdo. A atencdo domiciliar
veio como uma nova modalidade de assisténcia, que permitiu a oferta de acGes em salde em
domicilio organizadas em trés tipos de assisténcia: Assisténcia Domiciliar 1 (AD1), que se
refere & assisténcia que demanda uma menor frequéncia de visitas e menor recursos de satde
em domicilio, prestadas a pessoas que possuem problemas de saude controlados e com
dificuldade ou impossibilidade de locomocao até a unidade de saude; a Assisténcia Domiciliar
2 (AD2), que requer uma maior frequéncia de cuidado, de recursos de salde e de
acompanhamento continuo; e a Assisténcia Domiciliar 3 (AD 3), que se assemelha a assisténcia
prestada na modalidade AD2, mas que dela difere pelo fato de os individuos fazerem uso de
equipamentos especificos, tais como oxigénio e suporte ventilatério domiciliar, dialise
peritoneal ou paracentese (Brasil, 2013c).

Neste primeiro momento, 0s pacientes que necessitavam de ventilagdo mecénica
invasiva ndo eram elegiveis para continuidade do cuidado em domicilio. Esse critério de
exclusdo so foi alterado anos depois com a inclusdo do suporte ventilatorio para pacientes com
insuficiéncia respiratéria apds recomendacdo realizada pela Comissdo Nacional de
Incorporacdo de Tecnologias e construgdo de um manual de orientacdo para esse tipo de
cuidado no domicilio (Brasil, 2018).

Apesar da notoriedade e dos avangos na atencdo domiciliar, ainda ha desigualdades
regionais e algumas lacunas nas praticas domiciliares, principalmente na assisténcia pediatrica.
O Ministério da Saude recomenda a existéncia de uma equipe de assisténcia domiciliar para
cada 100.000 pessoas, ou seja, equivalente a 2.130 equipes no territdrio brasileiro de acordo
com a estimativa realizada pelo IBGE, que estimou 213 milhdes de habitantes no pais. Porém,
em 2015, quando a populacdo era estimada em 204.292.719 pessoas, existiam apenas 270
servicos de assisténcia domiciliar (Brasil, 2015; Brasil, 2013b). A caréncia de equipes ndo é a
unica dificuldade a ser enfrentada, existindo desafios relacionados a construcdo de projeto de

cuidado compartilhado e integrado, e a participacdo ativa da familia.

7.1 FLUXO DE DESOSPITALIZACAO NO IFF/FIOCRUZ

O Instituto Nacional Fernandes Figueira realiza cuidados & saude de criangas e

adolescentes com atendimento ambulatorial, hospitalar e domiciliar. Desde 1999, existia a
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tentativa de realizar desospitalizacBes seguras a criangcas com dependéncia tecnoldgica
internadas no IFF/FIOCRUZ. Neste ano foi realizada a primeira tentativa com a
desospitalizacdo da primeira crianca, permanecendo a mesma apenas uma semana em Seu
domicilio devido a instabilidade clinica (Santos, 2020). Em 2000, foi realizado uma nova
tentativa com a desospitalizagdo de uma segunda crianga, apoiada pela equipe da assisténcia
hospitalar, sendo realizada a transi¢do do cuidado com sucesso. Nos seis meses seguintes, seis
criancas foram desospitalizacao servindo como um incentivador para a formalizacdo do projeto
de assisténcia domiciliar até entdo ndo oficializado. Em 2001, foi criado o Programa de
Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar (PADI/IFF), visando oferecer atendimento domiciliar
para criangas dependentes de tecnologia internadas no Instituto, por meio da construgéo de uma
equipe multidisciplinar constituida na época por médicos, enfermeira, fisioterapeutas, psicologa
e técnica de enfermagem. A concretizacdo da equipe de AD foi motivada pela necessidade
especifica do pablico infantil presente na institui¢éo, que era e é constituida principalmente por
criangas com condi¢des cronicas. Esse predominio de criangas com condi¢des cronicas se
justifica pelo IFF/FIOCRUZ ser um centro de referéncia para doencas raras, malformacdes
congénitas e sindromes genéticas (Drucker, 2007).

Nestes anos iniciais, o programa atendia criancas dependentes de tecnologia como
ventilador mecénico, oxigénio, concentrador, medicamentos, entre outros (Drucker, 2007).
Porém, o que se diferenciava dos tempos atuais é que naquele momento eram assistidas criancas
com menor nivel de dependéncia. Ndo eram incluidas no programa, por exemplo, criancas que
dependiam 100% do tempo do suporte ventilatorio, ou seja, sem possibilidade de permanecer
desassistidas sem risco de vida, caso houvesse alguma falha do aparelho. Anteriormente, a
margem de tempo sem necessidade de uso de suporte ventilatorio, era utilizada como um
critério para desospitalizacdo, sendo considerado uma margem de seguranca para transporte da
crianga em casos de emergéncia.

Por anos, o PADI/IFF seguiu assistindo de forma integral criancas com essas
caracteristicas de atencdo, porém alguns entraves e desafios comegaram a impactar diretamente
no funcionamento do programa. Neste periodo, a dificuldade em alcancar a intersetorialidade
acabou sobrecarregando a equipe devido a dificuldade em compartilhar este cuidado com a
rede, seja com a atencao basica ou com o programa de atencdo domiciliar do territério (Rabello,
2010). Esta dificuldade estava relacionada a caréncia de servigos capazes de prestar o cuidado
domiciliar ao publico infantil, namero de equipes de AD abaixo do recomendando frente ao

tamanho da polucgéo brasileira, excesso de demanda, treinamento e capacitacdo inadequados,
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alta rotatividade de profissionais na RAS e dificuldades na referéncia e contrarreferéncia
(Carvalho, 2019).

Esse contexto ainda foi agravado pelo progresso da cronicidade das doengas nas criancas
internadas no IFF/FIOCRUZ com o aumento de criancas com dependéncia total a tecnologias.
Neste periodo os servigos pediatricos do IFF/FIOCRUZ chegavam a alcancar taxa de 84,2%
das internagOes por criangcas com CCC e a grande maioria com dependéncia a ventilagcdo
mecanica. Essa demanda gerou novas discussdes quanto aos fluxos e aos processos possiveis
para facilitar a transferéncia do cuidado para o domicilio de criangas com condicgdes cronicas e
complexas em satude. Com o objetivo de criar e implementar acdes de fortalecimento da rede
em saude e das linhas de cuidados, foi criada o programa de desospitalizagdo pelo
IFF/FIOCRUZ, em 2014, que vem contribuindo para a retirada de criancas do ambiente
hospitalar de forma segura e a manutencéo de seus cuidados em domicilio sem necessidade de
aguardar longos processos judiciais (Brasil, 2020). Este programa surgiu como uma ferramenta
institucional possibilitando a desvinculacdo do processo de desospitalizacdo ser Unica e
exclusivamente dependente ao PADI/IFF, apesar do mesmo ter sido precursor do processo no
IFF/FIOCRUZ devido o seu empenho em realizar a transferéncia do cuidado para domicilio
COM 0S recursos possiveis a época.

Ao longo do texto sera possivel observar uma flutuacdo entre a equipe do programa de
desospitalizacdo e a equipe do PADI/IFF. Esta mobilidade é atribuida ao didlogo que existe
entre as duas equipes correspondente a carga historica vivenciada por ambas, sendo o PADI/IFF
um importante segmento da Unidade de Pacientes Internados (UPI) do IFF/FIOCRUZ e possuir
uma articulacdo e uma atuagdo que permite pensar a desospitalizacdo o mais precoce possivel,
assim como, a equipe de desospitalizagéo do Instituto.

O Programa de Desospitalizacao foi instituido com atividades baseadas em trés eixos
estruturais que orientam as acdes e 0 alcance de metas do processo (Figura 3) (Carvalho, 2019).
Nele foi estabelecido o fluxo institucional para a desospitalizacdo de criancas com condigcdes
cronicas e complexas em saude em longo periodo de internagdo, porém é importante destacar
gue ndo foi atribuido a este fluxo a caracteristica de um processo engessado e sim de um
processo flexivel onde as a¢des estabelecidas pelo programa sdo norteadoras do processo em
suas diferentes instancias, respeitando sempre as necessidades terapéuticas de cada individuo,

através de Projetos Terapéuticos Singulares.
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Figura 3. Eixos e atividades do programa de desospitalizagdo
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Fonte: Elaboracdo propria com base em documentos do Programa de Desospitalizacdo, 2023

A primeira atividade do eixo relacionado a assisténcia hospitalar corresponde a
identificacdo de pacientes em internacdo prolongada para conhecer e fornecer recursos que
possibilitem a desospitalizacdo precoce e segura. Para isso, foi estabelecido o grupo de
Gerenciamento de Internacéo Prolongada (Geinpro), com a funcdo de monitorar internacdes de
longa permanéncia e realizar buscas ativas de forma periddica nos setores de internagdo através
de contato direto com a equipe assistencial (Brasil, 2020). Esta busca tem a pretensdo de
identificar a demanda e a existéncia de criangas que podem ser acompanhadas pelo grupo, além
de sensibilizar a equipe quanto ao processo de desospitalizacdo. As criancas de interesse para
essa busca, sdo aquelas com 30 dias ou mais de internagdo e com alguma dependéncia
tecnoldgica.

Apds esta primeira etapa de identificacdo, os casos sdo avaliados por meio de critérios
ja pré-estabelecidos que avaliam a estabilidade clinica, manutencdo da dependéncia em
cuidados especificos, necessidade da utilizacdo de equipamentos tecnoldgicos e a possibilidade
da continuidade do cuidado em casa (Carvalho, 2019). Os critérios analisados para definir a
estabilidade clinica sdo: presenca de via aérea e necessidade de oxigénio estaveis, manutencao
do crescimento e desenvolvimento com o aporte nutricional adequado, capacidade da familia
em assumir o cuidado necessario e a compressao do diagnostico e progndstico pelos mesmaos.
Ja a necessidade de cuidados especiais e a dependéncia tecnolégica estdo associados a

dependéncia de oxigenoterapia, ventilacdo mecanica invasiva ou ndo, de carater continuo ou
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intermitente, criangas em nutrigdo por sonda enteral e aquelas com necessidade de cuidados
paliativos.

Esta avaliacdo € realizada pela equipe de desospitalizacdo, que se retne periodicamente
em formato de round multiprofissional para discutir informac6es pertinentes a desospitalizacéo,
seja discussdo de casos internos ou de processos em andamento, ou atualizagGes técnicas e
cientificas relacionadas ao tema. A equipe é composta por médicos pediatras, enfermeiras,
técnica de enfermagem, assistentes sociais, psicologa, pedagoga, fisioterapeutas e
nutricionistas, que além de compor a equipe também atuam em outros setores funcionando
também como um representante das unidades hospitalares, como unidade intermediaria,
enfermaria pediatrica e PADI.

A avaliacdo é realizada a partir da implementacéo de um score que avalia 0s principais
aspectos relacionados as exigéncias para a desospitalizacdo, quais sejam: desejo da familia em
desospitalizar, estabilidade clinica, aspectos relacionados a funcionalidade e mobilidade,
ambiente socio-familiar, treinamento de cuidadores (minimo 2), mapeamento e pactuagcdo com
as RAS, infraestrutura em domicilio e acesso a beneficios sociais (Brasil, 2020). No momento
que tais aspectos tiverem resultados que permitam as condicdes adequadas para a
desospitalizacdo e a familia se apresenta participante no processo, é solicitado a avaliacdo da
equipe de assisténcia domiciliar e, assim, 0 processo segue em andamento com reunides com a
familia, redes de salde e a equipe responsavel.

A equipe do PADI/IFF é composta por enfermeira e técnica de enfermagem,
fisioterapeuta, assistente social, psic6loga, nutricionista, fonoaudiéloga e médico pediatra. As
suas atividades envolvem visitas domiciliares as criangas desospitalizadas pelo programa,
visitas nas Redes de Atenc¢do a Saude, articulacdo com os programas de atencdo domiciliar dos
municipios do Rio de Janeiro, visitas de avaliacdo do domicilio, reunides com familias,
participacdo no Programa de Desospitalizacdo e cursos anuais de capacitacdo profissional
(Carvalho, 2019).

Na realidade do IFF/FIOCRUZ, as unidades que sdo referéncias para serem a Ultima
etapa da desospitalizacdo, ainda no ambiente hospitalar, sdo as unidades intermediérias,
neonatal e pediatrica, e a enfermaria pediatrica. Esses dois setores pediatricos citados tem papel
importantissimo no atendimento a criangas com CCC, com admissdes de lactentes proveniente
das unidades neonatais que possuem longos periodos de internacdo, o que torna inviavel a
manutencdo dessas criangas com as equipes de neonatologistas, tanto em questdo da idade
cronoldgica da crianca quanto para a ocupagdo dos leitos essenciais para o funcionamento dos

servigos obstétricos e neonatais; como admissé@o de criancas internadas na unidade de terapia
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intensiva que estdo mais estaveis podendo receber cuidados menos intensivos; e também,
admissao de criancas de outras unidade como enfermaria cirdrgica ou crianga reguladas da rede,

mas que a longo prazo podem evoluir para alguma condicdo crénica (Figura 4).

Figura 4. Fluxo de criangas com condigdes cronicas e complexas no IFF/Fiocruz
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Fonte: Autoria propria, 2023.

Os critérios de inclusdo ao servico de atencao domiciliar sdo divididos em trés categorias
que sdo os clinicos, administrativos e assistenciais, 0s quais sdo avaliados e, assim, definido o
tipo de assisténcia domiciliar necessaria. Existem, neste fluxo, trés modalidades de assisténcia
domiciliar possiveis para a desospitalizacdo, sendo elas: home care (internacdo domiciliar),
programa de assisténcia domiciliar do IFF/FIOCRUZ ou a atencdo domiciliar do territério. O
home care é uma modalidade onde ha acbes que correspondem a internacdo domiciliar,
composta por acdes prestadas a pacientes clinicamente estaveis, com necessidade de cuidados
intensivos superiores as modalidades ambulatoriais, mas que podem ser mantidos em casa por
meio da presenca de uma equipe de profissionais de forma integral (Brasil, 2006c). Nesta
modalidade existe uma maior participacdo de profissionais da saude, como a necessidade de
monitorizacdo continua e de assisténcia continua de enfermagem (Rajdo; Martins, 2020). A
assisténcia oferecida pelo PADI/IFF consiste em visitas multidisciplinares periédicas e na
oferta de suporte necessario as criangas com dependéncia tecnoldgica e com necessidade de
cuidados domiciliares continuos, e onde a familia exerce o papel de protagonista no cuidado

(Carvalho, 2019). A terceira modalidade se constitui em a¢Ges de AD promovidas pela atencéo
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domiciliar do territorio, como o servigo oferecido pela propria clinica da familia ou pelo
Programa Melhor em Casa, com apoio dos servicos especializados do IFF/FIOCRUZ.

A partir da certificacdo da condicdo clinica estavel da crianca é dado a continuidade do
processo, em que existem etapas com fluxo constante e dindmico que podem acontecer
simultaneamente ou serem antecipadas ou adiadas de acordo com o quadro de saude da crianca

e/ou recusa/pedido da familia (Figura 5).

Figura 5. Fluxo de desospitalizacdo no IFF/FIOCRUZ
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Fonte: Autoria propria, 2023.

Os critérios administrativos sdo estabelecidos com a avaliacdo do territério onde a
residéncia se localiza, abrangéncia da equipe do territdrio, consentimento formal do familiar ou
cuidador e visita pré-admissional no domicilio (Carvalho, 2019). Nesta etapa 0 endereco de
residéncia é submetido a uma avaliacdo de violéncia urbana, a partir da Secretaria de Seguranca
do Estado que fornece a avaliacdo de risco do territorio, da infraestrutura para os equipamentos
necessarios, e havendo algum fator ndo atendido & necessario a busca de alternativas ou
adequacdes (Brasil, 2020). Nestas situacdes, para que ndo haja a interrupcdo do processo, €
passivel a realizacdo de convénio com a atengdo basica da area para compartilhamento do
cuidado e utilizacao do espago fisico da clinica da familia do territério como ponto de encontro.
Nos casos em que ha inadequabilidade da estrutura fisica, é necessario, a reforma residencial

ou até mesmo a transferéncia do domicilio (Carvalho, 2019).
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Outra avaliacdo essencial ao processo é a seguranca da familia em ser o responsavel
pelo cuidado direto da sua crianga. Nesses casos, existem ac¢des que possam ser realizadas,
como capacitacbes e treinamentos, mas quando o cuidador se mantém com sentimento de
incapacidade, o processo é interrompido ou readaptado. A readaptacdo pode ser viavel com o
retorno da crianca para seu domicilio via home care, que possibilita 0 acompanhamento
profissional mais presente, porém torna o processo mais demorado devido a necessidade de
judicializacdo (Rajao; Martins, 2020).

Atualmente, outro contexto que exige o cuidado domiciliar via home care e,
consequentemente a judicializacdo, é a dependéncia de Nutricdo Parenteral (NP). A NP é uma
nutricdo artificial indicada quando ha um quadro de méa absorcdo intestinal grave, fornecendo
nutrientes, fluidos, eletrélitos e vitaminas via intravenosa (Wyer, 2017). Quando ela se torna
uma dependéncia croénica, ultrapassando o marco de 90 dias, a nutricdo parenteral domiciliar
(NPD) se torna uma alternativa de tratamento com exigéncia de cuidados rigorosos com sua
distribuicdo e administracdo em domicilio (Gongalves, 2019). O Conselho Federal de
Enfermagem reconhece que os cuidados quanto a instalacdo e controle da NP em domicilio é
privativa do Enfermeiro, atribuindo a necessidade do profissional ao cuidado direto a terapia.
(Cofen, 2014)

Embora a NPD com participacéo ativa das familias ndo seja uma pratica sistematizada
no Brasil, existem servi¢cos que realizam capacitagdo de familiares de crianca para o cuidado
direto a nutricdo parenteral e aos dispositivos intravenosos. Esses servigos sao exclusivos de
alguns estados brasileiros, como é o caso de Porto Alegre, oferecido pelo Hospital de Clinicas,
através do programa multiprofissional de reabilitacdo intestinal da instituicdo. Este programa
fornece capacitacdo aos cuidadores quanto a lavagem e higienizacdo das méos, manuseio de
bomba de infusdo, cuidados com cateteres centrais e cuidados com a solucdo de NP, fazendo
treinamento por 15 dias ainda em ambiente intra hospitalar (Witkowski, 2019). Com a
desospitalizacéo, os cuidadores passaram a realizar a instalagdo da nutricdo parenteral, sob a
supervisao e vigilancia educacional diaria dos enfermeiros do programa ou dos enfermeiros das
equipes de atencdo domiciliar dos seus municipios. Se apds o periodo minimo de dois meses,
houve o reconhecimento da capacidade dos cuidadores de realizarem 0s procedimentos de
forma autdbnoma e responsavel, eles passavam a assumir o cuidado integralmente, tendo apenas
um acompanhamento semanal pela equipe de atencdo domiciliar. Essa experiéncia mostrou que
a NPD se estabeleceu de forma segura as criangas, sem ocorréncia de eventos adversos graves,

e ainda possibilitou uma melhor transi¢do para os cuidados domiciliares (Witkowski, 2019).
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O segundo eixo de atividades realizadas para fortalecer o processo de desospitalizagéo,
sdo as relacionadas a formacdo e ao matriciamento da rede com a¢des de capacitacao da atengao
basica e domiciliar. As acOes educativas foram idealizadas a partir da dificuldade da aceitacao
das criancas pelos SADs da rede, observada durante desospitalizacbes pregressas, ja que
historicamente essas equipes sdo focadas no cuidado ao idoso e suas doengas cronico-
degenerativas (Cruz, 2019). Com isso, a capacitacdo envolve atividades que abordam temas
essenciais contextualizada para o pablico infantil, como a importancia de estabelecer critérios
de admissdo e de complexidade dos pacientes na assisténcia domiciliar, de conhecer os
mecanismos que antecedem a desospitaliza¢do, cuidados com ostomias, entre outros, a fim de
permitir que os profissionais consigam exercer as atividades de cuidado com seguranca e ainda
promover trocas de experiéncias e saberes de acordo com as vivéncias de cada profissional
participante. Ainda em 2016, as estratégias de capacitacdo se mostraram exitosas atingindo
cerca 60% das equipes de assisténcia domiciliar do Rio de Janeiro (Carvalho, 2019).

As atividades educativas foram criadas com carater de continuidade, que mesmo
alcancando 85% dos Programas de Melhor em Casa ainda enfrentam barreiras, como as
provocadas em consequéncia de desmontes da saude no Estado (Lima, 2019). O desmonte
prejudica de diferentes formas e em diferentes niveis a estrutura da rede, com consequéncias
negativas na atencdo domiciliar, na atencdo béasica e por consequéncia na permanéncia dos
profissionais em suas func¢des. Este impacto afeta diretamente na continuidade do cuidado e o
vinculo com os profissionais ja capacitados para receberem as criancas com complexidade
(Bacurau, 2022; Lima 2019). Desde 2016, com a promulgacdo da Emenda Constitucional
95/2016 foi constituido um contexto de crise financeira com o novo regime fiscal, onde
congelava os gastos federais nas duas décadas seguintes gerando uma diminuic¢ao na propor¢éo
dos gastos federais em saude e também nos investimentos em programas sociais como a
Estratégia Saude da Familia (Brasil, 2016¢, Noronha, 2018). Perante a esse cenario, o Rio de
Janeiro, enquanto estado e municipio, sofreu e ainda sofre com as sequelas desta privacao, tanto
na gestdo como na organizacao € no acesso a servicos de saude (O’dwyer, 2019).

Além da capacitacdo técnica de profissionais, a capacitacdo dos cuidadores também é
uma atividade essencial realizada pela equipe de desospitalizacdo (Brasil, 2020). Esse processo
consiste na aplicacdo de um questionario para avaliacdo das necessidades de treinamento do
cuidador. Nele esté contido procedimentos essenciais no dia a dia do cuidado a crian¢a, como
lavagem das méos, separacdo e afericdo do material antes de realizar os cuidados técnicos,
capacidade de manusear 0s equipamentos tecnoldgicos, tal como sua limpeza, entre outros,

constando no total 42 procedimentos (Carvalho, 2019). Essa capacitacdo € tida como um
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momento oportuno para o fortalecimento do vinculo entre a equipe e a familia, permitindo a
criacdo de espago de escuta, dialogo e confianca, e ainda, construindo em conjunto os pilares
do cuidado que séo a corresponsabilidade e o0 comprometimento mutuo (Carvalho, 2019). O
treinamento e a capacitacdo sdo, preferencialmente, realizados com dois cuidadores de forma
sistematica, focadas em “situacdes-problema” gerando a capacidade do cuidador de reconhecer
possiveis agravamentos de saude e intervir de forma a minimizé-las e trata-las (Brasil, 2020).
Este processo educacional se inicia no ambiente hospitalar e permanece até depois da
desospitalizacdo, fornecendo suporte técnico no domicilio quando necessario.

A prestacdo de acOes de assessoria e apoio as equipes responsaveis pelo atendimento
domiciliar, é outra atividade correspondente ao segundo eixo relacionado ao apoio matricial.
Para este momento foi criado um instrumento para servir como ferramenta norteadora para as
equipes, principalmente em casos de grande complexidade (Carvalho, 2019). As atividades se
iniciam ainda na fase de pré-matriciamento, onde € realizado a busca e identificacdo da equipe
para a transferéncia do cuidado. Nesta fase € realizada o mapeamento da rede através do
endereco do paciente, com auxilio da familia e do uso da internet, com a identificacdo da
equipe-alvo e os parceiros existentes, seguido pelo primeiro contato realizado a unidade com
apresentacdo da equipe do PADI e a discussdo do caso do paciente a ser desospitalizado
(Carvalho, 2019). A equipe alvo é avaliada quanto aos recursos disponiveis, sejam eles
relacionados a medicamentos, insumos, equipamentos tecnolégicos, especialidades disponiveis
e se a equipe possui experiéncia na assisténcia a crianca e em quais situacoes.

Apds esta etapa, € realizada as atividades de matriciamento com visita domiciliar em
conjunto, com a crianga ainda em internagdo hospitalar, para a avaliacdo conjunta do domicilio
e 0 convite a equipe de referéncia para conhecer o hospital e a crianga. A partir desta vinculagéo
é definido a possibilidade de pactuacdo do atendimento de forma individual ou em conjunto
entre as equipes, e a garantia de suporte para atendimento de especialidades e reinternacdes,
quando necessario.

Esse movimento vai em curso contra a fragmentacdo da atencdo a saude, muitas vezes
observadas com pontos de atencdo isolados e sem comunicagéo entre si, afetando diretamente
na continuidade do cuidado, na resolutividade das a¢des em salde e na utilizagdo dos recursos
de forma racional (Mendes, 2010). E 0 movimento permite que as equipes do territdrio se sintam
seguras e possibilitem a desospitalizagéo de criangas. Um exemplo observado, foi no municipio
de Angra dos Reis, onde existiam duas equipes do Programa Melhor em Casa sem experiéncia
no cuidado direto a crianca em domicilio, porém com a percepcdo da propria equipe do

crescimento da demanda para a realizacdo desse tipo de cuidado, ela buscou participar das
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capacitacbes ofertadas, conseguindo alterar o quadro de pessoas assistidas no programa,
permitindo criar o panorama de 1/3 delas serem constituidas por criangas (Carvalho, 2019).

Todas as atividades do primeiro e segundo eixo colaboram para elaboracdo de projeto
terapéutico singular compartilhado. Este projeto é um conjunto de propostas terapéuticas
articuladas de forma a atingir metas a curto, medio e longo prazo de acordo com 0 mapeamento
das necessidades acordadas por diferentes profissionais e que vao nortear todo o processo de
desospitalizacdo (Brasil, 2008b). Nele é necessario conter o resumo clinico, avaliacdo da clinica
atual, genograma com o reconhecimento da rede de apoio (comunidade, amigos e familia),
condigGes habitacionais, contexto emocional de todos os envolvidos, lista de problemas a serem
assistidos, fatores de risco e protecdo, insumos, medicamentos e materiais necessarios, além
das metas com seus devidos prazos e o periodo de reavaliacdo (Carvalho, 2019).

E por fim, o terceiro eixo das atividades do grupo de desospitalizacdo, que desenvolve
0 mapeamento da rede socioassistencial, da rede de atencdo a salde e da rede de reabilitacdo
do municipio (Brasil, 2020). Ela se inicia com a etapa de eleicdo dos 6rgdos que serdo mapeados
de acordo com as necessidades apresentadas pelos pacientes para que seja vidvel a
desospitalizacdo segura e responsavel, seguidas da etapa de definicdo de quais informacGes de
interesse serdo pesquisadas neste mapeamento, e por ultimo, a busca ativa e o contato para
verificar as informacdes coletadas.

Os o6rgaos mapeados neste processo sdo: centro de referéncia de assisténcia social,
conselhos tutelares, clinicas da familia, nacleo de apoio a saude da familia, Programa Melhor
em Casa, instituicdes filantropicas, instituicGes de reabilitacdo do SUS e hospitais com
emergéncia. Enquanto as informacgdes necessarias para 0 mapeamento da rede séo: o tipo da
rede de interesse a ser analisada, se é publica, filantrépica ou conveniada ao SUS, area de
cobertura, servigos oferecidos, modo de acesso e descri¢do da clientela atendida (idade e perfil).
E como visto neste Gltimo eixo, as a¢bes do terceiro setor também sdo importantes para o
retorno de criancgas aos seus lares, sendo valorizada as agdes do voluntariado e as parcerias em
projetos sociais.

O terceiro setor € composto por programas e projetos sociais com agdes voluntarias, sem
fins lucrativos e de interesse social como ac¢des relacionadas a salde e & educacéo, surgindo
para preenchimento do espaco existente entre o setor publico e o privado, gerando servigos de
carater publico, através da ajuda do setor privado (Carrion, 2000). Na desospitalizacdo, ndo é
raro a formacdo de aliancas intersetoriais entre o terceiro setor com o Estado, que é utilizado
como meio de aquisi¢do de recursos, entendendo que os recursos dos servicos e das familias
séo limitados (Franca, 2020; Nobrega, 2020).
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O IFF/FIOCRUZ dispbe de um Nucleo de Apoio a Projetos Educacionais e Culturais
(Napec), que desde 2012 exerce funcdes essenciais no processo de humanizagdo e apoio a
familias atendidas na instituicdo. Ele conta com apoio da comunidade e de empresas com
responsabilidade social para gerir as acdes dos seus setes projetos vigentes como projeto
biblioteca viva, voluntario acompanhante, musicas na enfermaria, apoio a alta hospitalar, entre
outros. Neste Ultimo o projeto consegue suprir Varios insumos necessarios para a manutencao
da crianca em casa, como sondas para aspiracdo traqueal, medicamentos ndo disponiveis na
instituicdo, formula lactea, cama hospitalares, cadeiras de rodas, entre outros (Carvalho, 2019).

Ainda para que a desospitalizacdo ocorra, € notéria a necessidade de um conjunto de
fatores que estdo presentes nos campos social e politico, para que haja a disponibilizacdo de
verbas para a obtencdo dos recursos necessarios. Frente a isso, uma etapa da equipe de
desospitalizacdo inclui o apoio a formulacdo de Politicas Publicas, através de acGes com 0s
Poderes Judiciario e Legislativo, e em conjunto com outras institui¢des, a fim de estruturar

arcabouco legal dos direitos das criancas e adolescente com doengas cronicas (Carvalho, 2019).

7.2 PERFIL DE CRIANCAS DESOSPITALIZADAS NO PERIODO DE 2016-2020

O estudo analisou dados de 36 criangas a partir das informacdes disponiveis no banco
de dados da equipe de desospitalizacdo com necessidade de acesso em prontuarios de 32
criancas (88,8%) para completude dos dados.

Observou-se que com relacdo ao cendrio estudado, o sexo feminino foi constituido por
19 criancas (52,7 %) e o sexo masculino por 17 (47,2%). Com relacdo a idade durante a
desospitalizacdo, a faixa etaria predominante foi entre um a cinco anos com total de 23 criancas
(63,9%), e 58,3% (21) das criancas levaram menos de um ano para serem desospitalizadas,
considerando o primeiro dia de internacdo até o momento da alta hospitalar. A localidade
predominante de moradia destas criancas foi 0 municipio do Rio de Janeiro com 19 (52,7%) e

17 (45,9%) residiam em outros municipios do Estado do Rio de Janeiro (Tabela 1).
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Tabela 1. Distribuicdo das criancas desospitalizadas segundo sexo, idade, regido de moradia e
tempo de internacdo pre-desospitalizagéo.

Variaveis Categorias N %
Sexo Masculino 17 45,9
Feminino 19 54,1
Faixa etaria na <lano 11 29,7
desospitalizacdo 1-5 anos 23 63,9
>5 anos 2 5,5
Regido de moradia Rio de Janeiro 19 54,1
Outros municipios 17 45,9
Tempo para <l ano 21 58,3
desospitalizagdo 1-2 anos 12 33,3
>3 anos 3 8,3

Fonte: Autoria propria, 2023

Durante a analise, foi observado a desospitalizacdo em trés categorias de assisténcia
domiciliar diferentes: a via home care (internacdo domiciliar), programa de atencdo domiciliar
do IFF/FIOCRUZ (PADI/IFF) e a desospitalizacdo através da assisténcia domiciliar do
territério. Em todos os grupos foi observado o acompanhamento da crianga no ambulatério
especializado no IFF/FIOCRUZ, independentemente do tipo de assisténcia domiciliar recebida.

Foi observado que as criancgas desospitalizadas assistidas pelo PADI/IFF correspondiam
a47,2% (17) das desospitalizacOes, as destinadas a atencdo domiciliar do territério foi de 38,9%
(14) e a de home care 13,9% (5) das desospitaliza¢des ocorridas. Durante os anos (Grafico 1),
foi observado que no primeiro ano analisado, 66,7% das desospitalizaces foram realizadas
através da utilizacdo do home care e os 33,3% restantes deste mesmo ano foi através do
programa de atencdo domiciliar do IFF/FIOCRUZ. No decorrer do tempo esse comportamento
foi se alterando, tanto que, no ultimo ano analisado ndo teve nenhuma desospitalizacdo para
assisténcia de home care, e a maioria das desospitalizagdes (60%) sendo absorvidas pela rede
do territério e 40% pelo PADI.
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Gréfico 1. Descricao das desospitalizacOes através dos anos analisados
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Fonte: Autoria propria, 2023.

A Tabela 2 apresenta a distribuicdo dos diagnosticos das criancas desospitalizadas no
periodo de 2016 a 2020.

Tabela 2. Distribuicdo dos diagndsticos das criangas desospitalizadas no IFF/FIOCRUZ

Categorias Diagnostico n
CondicGes neurologicas e/ou Microcefalia 1
neuromusculares Hidrocefalia 2
Tumor cerebral 1
Paralisia cerebral 1
Doenca neural 1
Encefalopatia 4
Mieolomelingocele 1
Arnol-Chirari 11 2
Sindrome de Moebius 1
Total: 14
Condicdes cardiovasculares Cardiopatia 5
Isomerismo cardiaco 1
Total: 6
Condic0es respiratdrias Estenose brénquica 1



Total:

Condigdes Gastrointertinais

Total

Condigdes Metabdlicas

Total:
Outras condicdes relacionadas a
anomalia congénitas ou defeitos

genéticos

Total

Bronquiolopatia pds-infecciosa

Doenca pulmonar crénica
Doenca intersticial pulmonar da
infancia

Hipertensao pulmonar primaria

Atresia de es6fago
Gastrosquise
Onfalocele
Megacolon congénito
Prolapso retal
Sindrome do intestino curto
Mal formacéo hepética
Enterocolite

Dismotilidade intestinal

Hipotireoidismo

Hipocortisolismo

Sd. Down

Sd. Edwards
Townes brocks
Epidermolise Bolhosa
VACTER
VACTERLH
ROHHAD

Mucopolissacaridose

Prematuridade extrema

P P P, N R R N W Rk ©

[EEN
= w

Ul © P P P PR R e

58



59

Condigdes relacionadas a
prematuridade e ao periodo

perinatal Retinopatia 1
Broncodisplasia 5
Total 11
Outras Linfangioma de lingua 1

=m investigacdo (desconhecido)
1
Acidente por ingestdo de soda 1

céustica

Total 3
Total geral 66

Fonte: Autoria propria, 2023.

Com relacéo a tipologia dos diagndsticos, grafico 2, a maioria dos diagnésticos sdo
relacionados a condi¢des neuroldgicas ou neuromusculares, com 14 diagnésticos encontrados
(21,1%), seguido por condicbes gastrointestinais com 13 (19%) e pelas relacionadas a

prematuridade e o periodo perinatal com 11 diagndsticos (16%).

Gréfico 2. Distribuicdo dos diagnésticos das criancas desospitalizadas no IFF/FIOCRUZ
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Além disso, foram encontrados a média de 1,7 diagnostico por criangas, sendo
identificado na populacao estudada um grupo formado por 8 criangas que possuiam trés ou mais
diagnosticos associados, tendo sido encontrado o valor maximo de cinco diferentes diagnosticos

em uma unica crianca (Gréafico 3).

Grafico 3. Distribuigdo dos diagnosticos por crianca
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Fonte: Autoria propria, 2023.

A Tabela 3 apresenta a distribuicdo do fluxo das criancas durante e apds as
desospitalizacdes ocorridos no periodo de 2016 a 2020. As criancas desospitalizadas assistidas
pelo Programa domiciliar (PADI) correspondem a 47,2% (17), as destinadas ao cuidado
familiar e da equipe do territorio correspondem a 38,9% (14), e por Gltimo, assistidas pelo home
care correspondem a 13,9% (5). Quanto ao desfecho, foram identificados 9 (25%) 6bitos, 14
(38,9%) altas dos servicos dos quais foram desospitalizadas e 3 (8,3%) se mantiveram nos
mesmos servicos de AD até o momento, sendo um pelo PADI e dois pelo home care. Nao foi
possivel avaliar a alta e a permanéncia do grupo que utilizou atencdo domiciliar do territorio
pela falta de registros assertivos sobre o desfecho nos documentos analisados. Em relagéo as
reinternagdes, 77,7% das criangas reinternaram pelo menos uma vez, tendo maior prevaléncia

de criangas com uma a trés reinternagdes e com duracdo de até 15 dias.
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Tabela 3. Distribuicdo do fluxo das criangas pds-desospitalizagdo

Variaveis Categorias n %

Meios da desospitalizacdo = Homecare 5 13,9
Padi 17 47,2
Atencéo domiciliar do 14 38,9
territdrio

Desfecho Alta* 14 38,9
Permanéncia* 3 8,3
Obito 9 25

Reinternacdes hospitalares Sim 28 77,8
Néo 8 22,2
Frequéncia
1-3 22 78,6
4-7 2 7,1
7-10 2 7,1
>10 2 7,1
vsiPeriodo
< 15 dias 49 69,1
15-30 dias 15 21,1
30-60 dias 5 7
>60 dias 2 2,8

Fonte: Autoria propria, 2023.

Ao analisar as reinternagfes e os desfechos quanto a equipe de assisténcia na
desospitalizagéo, foi observado que as criangas assistidas pelo PADI/IFF tiveram maiores taxas
de reinternacdes hospitalares, que variou de zero a 24 reinternagdes por crianga. No grupo de
home care, cada crianga reinternou apenas uma vez, e as desospitalizadas pela via da atencédo
domiciliar do territorio apresentaram intervalo de 0 a 4 internagdes por crianga.

Para o calculo da duracdo das reinternagdes hospitalares, conforme consta na secéo
relativa ao Método, foram somadas todos os dias que a crianga precisou estar em ambiente
hospitalar, sendo observado que as criangas desospitalizadas pelo PADI permaneceram de um

a 247 dias em ambiente hospitalar no periodo pds desospitalizacdo, ao passo que as criangas
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acompanhadas pela aten¢do domiciliar do territorio, entre 2 e 60 dias; e as criancas de home
care entre 2 e 25 dias.

Quando analisados os desfechos, especialmente os 6bitos, 0 grupo com maior incidéncia
foi o grupo ambulatorial com quatro 6bitos, trés do grupo de home care e dois do grupo Padi.
Porém, a nivel de proporcéo, o grupo assistido pelo home care apresentou maior taxa atingindo
60% de Obitos. Quanto aos desfechos por equipe, foi observado que no grupo de home care
houve apenas desfecho de 6bito (60%) e permanéncia no modelo de assisténcia (40%). No
grupo PADI/IFF, 11,7% foram a ébito, 82,3% tiveram alta do programa e 5,8% permanecem
no programa até o periodo de coleta de dados, e por ultimo, o grupo que utilizou a AD do
territdrio apresentou taxa de 28,4% de 6bitos e 0s restantes mantiveram registros que indicavam
a manutencdo do acompanhamento no servi¢o de AD, porém ndo sendo possivel determinar
desfecho de alta ou permanéncia nestes servicos de forma assertiva.

Ao analisar todos os motivos das reinternacfes de todas as criancas desospitalizadas
(n=36) predominaram a agudizacdo respiratoria em 21 criangas, seguido por pneumonia (11) e
procedimento cirargico (6), desidratacdo e defeito de equipamento, ambos com 3 ocorréncias.
(Tabela 4).

Tabela 4. Motivos de internagdes das criangas pos desospitaliza¢do

Motivos de internacbes N (56) %
Agudizacdo respiratoria 21 37,5
Pneumonia 11 19,6
Procedimento cirurgico 6 10,7
Desidratacédo 3 5,3
Defeito de equipamento 3 5,3
Colite 2 3,6
Desnutricao 2 3,6
Infeccdo urinaria 2 3,6
Choque séptico 2 3,6
Decanulacéo 1 1,8
Traqueobronquite 1 1,8
Crise convulsiva 1 1,8
Febre 1 1,8

Fonte: Autoria propria, 2023.
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Quanto aos servigos utilizados, Tabela 5, todas as criangas desospitalizadas tiveram
acompanhamento no Instituto Fernandes Figueira e mantiveram vinculo com médico pediatra,
seguindo as especialidades/servigos mais frequentes: estomaterapia com 28 criancas (75,6%),

fisioterapia respiratdria com 21 (56,7%) e nutricdo com 19 criancas (51,3%).

Tabela 5. Caracteristicas da assisténcia e servicos utilizados pds desospitalizacdo

Variaveis Categorias N %
Servigos e Pediatria 36 100
especialidades Pneumologista 14 37,8
utilizadas Cirurgia pediatrica 13 35,1
Neurologista 9 24,3
Cardiologia 6 16,2
Neurocirurgia 5 13,5

Hepatologista 1 2,7

Gastrologista 1 2,7

Oncologista 1 2,7

Oftalmologista 1 2,7
Fonoaudidloga 20 55,5
Nutri¢do 26 72,2

Fisioterapia Respiratéria 21 56,7

Fisioterapia motora 12 33,3

Estomaterapia 27 75

Urodindmica 3 8,1

Fonte: Autoria propria, 2023.

Quanto a distribuicdo da demanda dos cuidados em domicilio, foi possivel observar que
referente a alimentacdo, 75% (27) se alimentavam por gastrostomia, 5,6% (2) por via oral e
19,4% (7) por sonda nasoenteral. No que tange a presencga de ostomias, 75% (27) possuiam
gastrostomias, 47,5% (17) traqueostomias e 8,3% (3) outras ostomias (esofagostomia e
colostomia). Para suporte ventilatorio, 47,2% (17) utilizaram ventilagdo mecanica, 41,6% (15)

oxigenoterapia, € 11,1% (4) utilizavam cateter nasal.
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Tabela 6. Distribuicdo de demanda de cuidados técnicos utilizados em domicilio

Variaveis Categorias n %
Demanda Alimentacao
de cuidados Via oral 2 5,6
técnicos Via gastrostomia 27 75
Via Sonda nasoenteral 7 19,4
Ostomias
Gastrostomia 27 75
Tragqueostomia 17 47,2
Esofagostomia 1 2,7
Colostomia 2 5,6
Ventilagdo
Oxigénio 15 41,6
Cateter Nasal 4 11,1
Bipap 17 47,2

Fonte: Autoria propria, 2023.

Para entender os niveis de demanda de cuidados técnicos, de acordo com a equipe
responsavel pela continuidade do cuidado no periodo de pds desospitalizacéo, foi realizado o
grafico 6, que identificou que o grupo de home care apresentava uma demanda maior de
cuidados técnicos atingindo a taxa de 100% em cuidados relacionados a oxigénio, ventilacdo
mecanica, traqueostomia e gastrostomia, seguido pela PADI/IFF e por ultimo as criancas

assistidas pela AD do territorio.



Gréfico 4. Demanda de cuidados técnicos de acordo com a equipe responsavel pela
continuidade do cuidado no periodo de pds desospitalizagdo
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Fonte: Autoria propria, 2023.
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Quanto aos medicamentos utilizados (Gréafico 5), cada crianca utilizava em média 5

diferentes medicamentos de forma continua. O grupo mais frequente de medicamentos

utilizados foram os relacionados ao sistema respiratério englobando quase toda a populacéo,

sendo utilizadas por 35 criangas, seguido por sistema digestivo (33) e vitaminicos (28).

Gréfico 5. Grupo de medicamentos utilizados
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Fonte: Autoria prépria, 2023.

O perfil sociodemogréfico do estudo revelou a predomindncia de criangas do sexo

feminino, com moradia na regido metropolitana do Rio de Janeiro. Em relagdo ao sexo, 0

resultado desta pesquisa ndo corroborou com achados de outras pesquisas anteriormente
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realizadas (Barbosa, 2022; Mariani, 2016). Outro ponto a ser destacado na observagdo dos
dados esté na presencga de moradores de outros municipios do estado do Rio de Janeiro, 0s quais
corresponderam a 45,9% da populacdo estudada e que mesmo residindo em outros municipios
recebem o atendimento pela instituicdo estudada, o que pode caracterizar o itinerario
terapéutico na busca pelo atendimento especializado. Itinerario terapéutico é relacionado aos
movimentos realizados pelos individuos, ou grupos, para recuperacdo ou prevencdo em salde
considerando o encadeamento de acontecimentos e decisdes (Martinez, 2006). Essa
movimentacdo estabelece uma rede de relacbes com diferentes dispositivos de satde, como
servicos de atencdo primaria e de urgéncia, cuidados caseiros e religiosos, e pode ser
influenciado por fatores relacionados a dimensdes geograficas, econémicas e funcionais do
acesso (Cerqueira, 2016; Cabral, 2011). A acessibilidade geografica é determinada com base
na distancia entre a residéncia do usuario e o servi¢o de saude, na forma e no tempo de
deslocamento, e pode ser atrelada a possiveis obstaculos presentes no acesso a satde limitando
ou ampliando a capacidade de uso dos servigos ofertados (Lima, 2007). Entretanto a escolha
dos servicos a serem utilizados ndo dependem apenas da distancia entre o préprio servico e a
residéncia do individuo, mas também no tipo de atendimento ofertado, capacidade, competéncia
e a resolutividade dos servigos (Cerqueira, 2016)

Este deslocamento para a assisténcia em salde possa estar atrelado a Instituicdo, campo
de pesquisa, ser referéncia quanto ao diagnostico e tratamento em salde, principalmente aos
considerados raros, desde quando evidenciados em periodo intrauterino até a adolescéncia. As
barreiras de acesso sdo vulnerabilidades conhecidas no grupo de pessoas com doengas raras,
doengas essas que atingem cerca de 16 milhdes de brasileiros e tem sua grande parcela
originalizada por problemas genéticos (Brasil, 2014; Felipe, 2020). Devido as diferentes formas
de impacto e sua baixa incidéncia, a raridade pode ser expressa em um contexto de
vulnerabilidades em saude e social, repercutindo em diagndésticos tardios, longo tempo de
espera, dificuldades de tratamentos, tratamentos de alto custo, entre outros (Felipe, 2020).

Quanto a faixa etéria, a idade da crianca no momento da desospitalizacdo predominou
de 1 a5 anos de idade, reforcando dados também encontrados em analise de perfil de criangas
assistidas por um programa domiciliar em Belo Horizonte (Mariani, 2016). A duracdo da
internacdo hospitalar até ocorrer a desospitalizacao foi de 24 dias a 997 dias, sendo este tempo
calculado a partir do dia da admissdo hospitalar da crianga até a sua desospitalizacdo. Em
relacdo a esse periodo ndo foi encontrado em literatura produgdes que fizeram esse tipo de
andlise. O mais proximo encontrado avaliou criangas com condic¢des cronicas complexas de

saude internadas em ambiente hospitalar de um Instituto de Puericultura e Pediatria no Rio de
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Janeiro. Neste estudo foi visto que 41,3% das criancas estavam a mais 30 dias internadas e
alcancando média de 321 dias, com periodos de 39 a 2394 dias de internagdo hospitalar
aguardando a desospitalizacdo (Barbosa, 2022).

Algumas condicbes ja conhecidas em literatura podem interferir no tempo e gerar
atrasos na desospitalizacdo, como o cuidador ndo ser um componente familiar, gerado pela
dificuldade da familia em dispor de um cuidador, em tempo oportuno, apto para realizar 0s
cuidados necessarios, inseguranca dos familiares em relacdo ao custo e ao acesso a assisténcia,
e a inadequacéo do domicilio quanto a higiene e a seguranca (Silva, 2022). Todos esses fatores
citados anteriormente, aumentam o tempo correspondente entre a indicacdo até a efetivacdo da
desospitalizacdo, ou seja, com a ida do usuério para a sua residéncia (Silva, 2022). Outro fator
que se destaca em prolongar o tempo de desospitalizacdo, a partir da sua indicacgéo, € a violéncia
urbana com a presenca de conflitos no territorio. Nestes casos, € utilizado a estratégia de
fomentar o cuidado compartilhado com a equipe de atencdo (Silva, 2022).

Os diagndsticos relacionados as condi¢Ges neuroldgicas foram os mais frequentes, o que
corrobora com os resultados de pesquisas realizadas anteriormente (Bezerra, 2023; Okido,
2012; Mariani, 2016). Essas condicBes neurologicas muitas vezes apresentam, principalmente
qguando falamos de criangas com CCC, incapacidades funcionais como alteracbes de
movimento voluntario e ténus muscular, e podem ser classificadas como congénita ou
hereditaria. Em estudo epidemiol6gico com foco em neuropediatria realizado em um hospital
de médio porte no sul do Brasil, buscou definir o perfil epidemiolégico das doencas
neuroldgicas na infancia, e identificou que o diagnostico mais frequente em internagdes
hospitalares foi a epilepsia (Peruzzo, 2014). Outro estudo realizado em Brasilia também
identificou este mesmo resultado, e ainda, que o segundo diagnoéstico mais encontrado foram
os relacionados a causas congénitas e sindromes genéticas (Vilela, 2018).

Neste estudo, 37,9% dos diagnosticos sdo relacionados a malformacgdes congénitas,
caracterizadas por anomalias fisicas decorrentes de problemas na embriogénese, 0s quais sdo
potencialmente letais e contribuem significativamente para a mortalidade neonatal e infantil
(Andrade et al., 2011). Apesar de afetar aproximadamente 3% dos recém-nascidos, elas causam
cerca de 20% das mortes no periodo neonatal (Ledo; Aguiar, 2010).

No Brasil, em pesquisa realizada com a utilizagdo do Sistema de Informagdes sobre
Nascidos Vivos e do Sistema de Informagdes sobre Mortalidade no periodo entre 2001 e 2018,
identificou a prevaléncia de 0,9% de anomalias congénitas nos nascidos vivos dentro do
territério nacional (Fernandes, 2023). Quando avaliado a mortalidade proporcional em menores

de um ano por malformagdes congénitas no pais, foi 0 observado a taxa de 21,7%, porém vem
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sendo notado crescimento desta taxa, muito provavelmente devido ao fato de que causas
evitaveis de Obito, como infeccdo e prematuridade, esta cada vez mais controladas no Brasil
(Fernandes, 2023). Com o objetivo de analisar estas taxas no IFF/FIOCRUZ, foi identificado
por meio de dados colhidos no Sistema de Informacdo de Agravos de Notificagdo (SINAN) o
nascimento de 5.029 criancas no periodo de 2016 a 2020 e dessas 790 apresentavam algum tipo
de anomalia (Brasil, 2023). Essa taxa de 15,7%, apesar de alta, considerando a média brasileira,
€ uma taxa esperada ja que o Instituto é referéncia no SUS para assisténcia de gestantes com
elevado risco fetal, além de atendimento a doencas congénitas e raras.

O termo estomia se refere a exteriorizacdo de um oOrgdo interno formando uma
comunicagdo entre 0 6rgao e 0 meio externo, podendo ser temporéria ou permanente e suas
denominacdes podem variar de acordo com a regido ou 6rgédo exteriorizado (Galdino, 2012).
No publico infantil, a maioria das indicacdes da realizacdo de estomias envolvem tratamentos
para anomalias congénitas como atresia de es6fago, fistulas traqueo-esofagicas, atresia
duodenal e imperfuracdo anal, e existe nesse grupo uma maior prevaléncia de estomias
temporéarias que sdo aquelas revertidas apds um periodo de tempo e tem como objetivo a
protecdo de uma anastomose, descompressdo ou restauracdo da funcdo do 6rgdo afetado
(Carvalho, 2003; Rodrigues, 2019).

Neste estudo, foi identificado que quase 80% das criangas possuiam gastrostomia e a
utilizavam como via principal de alimentacdo. A gastrostomia € uma abertura que liga o
estdmago ao meio externo por meio de um cateter na parede abdominal, e tem por finalidade
prover uma via segura e adequada para o aporte nutricional, hidratacdo e administracdo de
medicamentos (Rodrigues, 2018). A gastrostomia normalmente é uma estratégia adotada a
médio e longo prazo, indicada em casos de incapacidade de degluticdo, risco de aspiracdo de
alimentos para o trato respiratorio e alteracdes fisicas e/ou estruturais como atresia de es6fago
e estenose caustica (Santos, 2011).

A traqueostomia é a estomia mais comum do sistema respiratorio e € um procedimento
que possibilita a comunicacdo direta da traqueia com o meio externo (Corbett et al., 2007).
Além de comum ela é uma das estomias mais antigas descritas em literatura, porém a indicacdo
na populacdo infantil passou por algumas transformacdes nos ultimos anos. Anteriormente, a
traqueostomia tinha uma grande importancia nos casos de processos infecciosos como
poliomielite e difteria, porém essas doencas tiveram seu declinio com o inicio da vacinagéo
(Avelino, 2017). Nas ultimas décadas, foi observado que a traqueostomia comegou a ser
realizada numa faixa etaria menor, em pacientes com doengas cronicas, graves e/ou que

necessitavam de ventilagdo mecénica prolongada, como o0s prematuros extremos, cardiopatas,
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pacientes com malformacdes craniofaciais e distdrbios neurolégico (Avelino, 2017; Alladi,
2004). No universo analisado neste estudo, foi observado a presenca de traqueostomia em 46%
das criancas.

Segundo projecdes da International Ostomy Association, existe uma pessoa com
estomia a cada mil habitantes, porém em paises menos desenvolvidos o nimero pode ser menor
devido a desigualdades estruturais e de servigos de satde (International Ostomy Association,
2007). No Brasil, ha uma estimativa de 50 mil estomizados no pais, sendo constituidos
majoritariamente por jovens vitimas de violéncia urbana ou acidentes (Nascimento, 2011). No
publico infantil, hd um predominio de indicacao de estomias devido a malformacdes congénitas,
as quais sao realizadas antes da crianga completar um ano e a maioria acontece ainda no
primeiro més de vida. (Demirogullari, 2011).

Entdo desde cedo as estomias provocam transformacfes no corpo das criancas e no
funcionamento de suas familias com impacto direto na organizacdo familiar em varias
dimensdes, como nas questdes emocionais, sociais e financeiras (Rodrigues, 2017). Ao cuidar
dessas criancas os familiares cuidadores assumem responsabilidades na realizacdo de
procedimentos técnicos e nos cuidados globais de suas criangas, como a organizac¢do do cuidado
e dos servicos, a luta pelos direitos da crianga, bem como o exercer do cuidado materno/paterno
(Kirk, 2002).

As criancas ostomizadas sdo consideradas criancas com dependéncia tecnoldgica ja que
requerem cuidados de forma continua e prolongada, e necessitam desses dispositivos para sua
sobrevivéncia e manutencdo da qualidade de vida (Zacarin, 2014). Além das estomias, foi
identificado outras tecnologias associadas a existéncia dessas criangas, quase metade das
criancas utilizaram ventilagdo mecénica (46%), 15 criangas necessitam de suporte de oxigénio
(40,55%) e 7 utilizam sonda enteral associado a bomba infusora para nutricao (19,4%).

A oxigenoterapia consiste no fornecimento de uma maior concentracdo de oxigénio
presente no ar ambiente, com o objetivo de aumentar 0s niveis de oxigénio no sangue sendo
empregada na prevencao ou tratamento de hipdxia (Hardinge, 2015). Porém, essa hipoxemia
pode deixar de ter aspectos transitorios e evoluir para hipoxemia cronica e necessitar de
tratamento prolongado de oxigenoterapia sendo a oxigenoterapia domiciliar prolongada uma
estratégia possivel de ser adotada a fim de reduzir a morbidade e melhorar a qualidade de vida
dos pacientes (Cabral, 2021).

A ventilagdo mecanica (VM) promove a substituicdo do ato natural de respirar atraves
de injecdo de ar nos pulmdes, mantendo as vias areas aberta e reduzindo o trabalho respiratorio,

podendo ter um carater temporaria, utilizada até que seja restabelecida a capacidade
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respiratdria, ou se tornar crénico e até mesmo definitivo (Schettino, 2007). Segundo Costa, a
dependéncia cronica de ventilagdo mecénica é descrita como necessidade de suporte
respiratorio por mais de 30 dias em criangas menores de um ano e por mais de trés meses em
criancas com um ano ou mais (Costa, 2011). A ventilacdo mecéanica também pode ser
classificada como ndo invasiva onde é fornecida através de uma interface externa, geralmente
via méscara facial ou nasal, e de forma invasiva através de uma canula de traqueostomia
(Barbas, 2013).

Foi observado, entre o periodo de 1980 a 2009, um aumento da prevaléncia de
dependéncia de ventilagdo mecénica em criancas e que, em 2011, existiam um nudmero
significativo de criangas internadas em UTI apenas por serem dependentes a VM, sem uma real
indicacdo de terapia intensiva (Serafim, 2011). Esta permanéncia hospitalar mais prolongada,
em unidades de terapia intensiva e/ou enfermarias, se deve ao fato dessa dependéncia crénica
em ventilacdo mecanica necessitar de cuidados e equipamentos de forma intensa. Esse cenario
além de limitar a qualidade de vida das criangas e seus cuidadores, dificulta o acesso a
assisténcia hospitalar a pacientes com agravos agudos (Costa, 2011).

Com o aumento da prevaléncia de criancas com dependéncia a VM, a maior
preocupagdo com a qualidade de vida e com a otimizagéo dos recursos assistenciais, cresceu o
interesse e as demandas por cuidados continuos em domicilio (Borges, 2019). Essas criancas
quando estaveis clinicamente e alcangcando os critérios para desospitaliza¢do, retornam para seu
domicilio com necessidade de recursos materiais, de cuidadores aptos para realizacdo de seus
cuidados e aparelhos com boa manutencéo visando garantir um cuidado domiciliar sem riscos
para o paciente. Podemos citar esses aparelhos, além dos ventiladores e geradores de pressdo
positiva (BIPAP e CPAP), os monitores e oximetros, concentradores de oxigénio, canulas de
traqueostomia e aspiradores de secrecdo (Barbas, 2013).

Em 2017, a ventilacdo mecanica invasiva domiciliar (VMID) foi incorporada no SUS,
apos solicitacdo feita a Comissdo Nacional de Incorporacéo de Tecnologias (CONITEC) a partir
da avaliacdo das principais producdes referentes ao tema. Ap06s avaliar e comparar 0 uso de
VM em ambiente hospitalar e domiciliar, foi observado que ndo houve diferenca significativa
nas taxas de mortalidade entre os dois grupos, e que as re-hospitalizacGes pareciam estar mais
relacionadas a natureza da doenca do que o local do cuidado (Brasil, 2017). Ainda no relatério,
foi identificado a falta de estudos com qualidade metodoldgica sobre ventilacdo mecénica
invasiva domiciliar no SUS e essa mesma escassez também foi observada pela Coordenagéo
Geral de Atencdo Domiciliar do Ministério da Saude que solicitou a realizacdo do Projeto de

Ventilagdo Mecanica Invasiva Domiciliar (Brasil, 2018)
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Neste projeto foi identificado que a doenca mais prevalente em criangas com VMID
foram os diagndsticos relacionados as doencas genéticas sendo a amiotrofia espinhal
progressiva tipo | e a paralisia cerebral grave as mais frequentes. Os ventiladores em sua maioria
foram alocados, os cilindros foram identificados como fonte principal de oxigénio e os hospitais
e servigos de atencdo domiciliar dividiram igualmente a proporcdo da responsabilidade na
transferéncia do paciente do hospital para casa (Brasil, 2018).

Na populacdo estudado neste trabalho, foi identificado que 94,7% das reinternagdes
foram por necessidade clinica e apenas 5,3% por intercorréncias relacionadas a tecnologias
utilizadas em domicilio. Das 56 re-hospitaliza¢Ges ocorridas, 57,1% delas foram relacionadas
a alteracdes do sistema respiratorio e 10,7% por procedimentos cirdrgicos.

Alteracbes do sistema respiratério sdo causadores conhecidos de hospitalizacbes no
publico infantil principalmente em criancas menores de 5 anos (Freitas, 2020). Segundo a
Organizacao Mundial de Salde, as pneumonias correspondem entre 20 e 40% das internacdes
hospitalares em paises desenvolvidos e no Brasil chega a corresponder a 16% das internagdes
pediatricas (Barbosa, 2017). Essa proporcdo de internagdes por causas respiratoria vem
diminuindo no publico infantil, em geral sendo associado a implementacdes de acdes
programaticas voltadas para a prevencdo e recuperacdo em salde como acdes de
acompanhamento de crescimento e desenvolvimento infantil, cobertura vacinal e o controle de
doencas prevalentes na infancia nos servicos de atencdo basica (Rosseto, 2020).

Porém no grupo de criancas com condicdes crénicas e complexas em satde (CCC) esse
padrdo de comportamento ndo se repete. Em pesquisa realizada comparando o perfil de
hospitalizagdo de CCC e as ndo CCC (N-CCC), evidenciou que entre 0s anos de 2006 e 2016,
as causas respiratdrias correspondiam por mais da metade das interna¢des e ao longo do tempo,
se reduziram e comecaram a corresponder a ¥ das internagdes no grupo N-CCC. J& no grupo
de CCC, as doencas respiratérias permaneceram como causa principal com mais 50% das
internacdes em todos os anos avaliados e ainda foram responsaveis pelas internacbes mais
longas (Mattiello, 2021). Neste mesmo estudo, foi analisado o tempo de internagéo hospitalar
evidenciando que o grupo CCC ficou por mais tempo internados e ainda houve aumento dessa
duracgéo entre os anos 2011 e 2016. Esses dois eventos ocorreram de forma oposta ao grupo N-
CCC que apresentou menor tempo de internacdo e reducdo progressiva na duracdo da
internacdo hospitalar de 2006 a 2016 (Mattiello, 2021).

Na populagéo analisada nesta pesquisa, 77,7% das criangas desospitalizadas internaram
apos a desospitalizacdo e dessas 78,6% tiveram de 1 a 3 internagdes no periodo analisado. Ao

analisar a duragéo das internacgdes, considerando o tempo entre a admisséo e a alta hospitalar,
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69,1% das reinternaces tiveram duracdo inferior a 15 dias e 9,8% tiveram interna¢des com 30
dias ou mais. Estes achados se justificam pela fragilidade clinica que as CCC apresentam e
corroboram com demais estudos (Newacheck, 2005; Mattiello, 2021)

A duracdo da internacdo hospitalar esta relacionada a eficécia e a eficiéncia do cuidado
e esse periodo é utilizado, de forma indireta, na analise de utilizacdo de recursos e do
desempenho assistencial e se espera que um hospital produtivo tenha um menor tempo de
internacdo, tendo em média a permanéncia de 3 a 7 dias (Brandi, 2020). A complexidade do
hospital, o tipo de procedimento ofertado e o perfil clinico dos pacientes (faixa etaria,
comorbidade e gravidade) influenciam a duracdo e a média de permanéncia nas instituicdes
(Brandi, 2020).

Para otimizar a utilizacdo de recursos e ndo associar maiores riscos vinculados a
internacOes prolongadas, é possivel a implementacdo de estratégias e protocolos para a gestao
de leitos hospitalares como a criagdo de um grupo ou comité de gestdo que gerencie e
monitorem pacientes com tempo de permanéncia acima de 8 dias (Brasil, 2013b). No
IFF/FIOCRUZ, cenario desse estudo, existe o grupo de Gerenciamento de Internagédo
Prolongada (GEINPRO) que tem como atividade a busca ativa de pacientes com condi¢fes
cronicas e complexas e com tempo de internacao prolongado, em geral, maior do que 30 dias,
nas diferentes unidades de internacdo da instituicdo, e que além de acompanhar as internagdes
prolongadas conseguem iniciar o planejamento do processo de desospitaliza¢ao (Brasil, 2020).

7.3 CAMINHOS DA DESOSPITALIZACAO NO IFF/FIOCRUZ: AS DIFERENTES
ESTRATEGICAS UTILIZADAS

Com a analise da frequéncia anual em cada grupo foi percebido que no primeiro ano
analisado 66,7% das desospitalizacGes foram através da utilizacdo do home care e 0s 33,3%
restantes deste mesmo ano foi através do Programa de Atengdo Domiciliar do IFF/FIOCRUZ
(PADI/IFF). No decorrer do tempo esse comportamento foi se alterando chegando no Gltimo
ano analisado né&o ter nenhuma crianca desospitalizada via home care, a maioria ter sido
desospitalizada com o acompanhamento pela atencdo domiciliar do territdrio e mantendo 40%
das desospitalizac6es pelo PADI/IFF .

Essas mudancas ocorridas durante os anos analisados foram constatadas em um periodo
marcado pelos efeitos de estratégias utilizadas para promover melhorias no fluxo de
desospitalizagéo, iniciadas em 2016, no Instituto Fernandes Figueira. Neste ano foi criado o

grupo de gerenciamento de internacéo prolongada que tem como objetivo a implementacéo de
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um protocolo de acompanhamento de pacientes com internacdes prolongadas para reunir
informagdes relativas a estabilidade clinica, necessidades de cuidado, vulnerabilidades
socioeconémicas, entre outros, e a criagdo de um fluxo mais estruturado para facilitar o processo
de desospitalizacdo de uma forma mais oportuna, segura e com qualidade (Brasil, 2020). Nesse
sentido 0os processos tinham como objetivo mudar a “cultura” de desospitalizagdo tardia
presente no Instituto, que surgiam a partir da necessidade dos familiares pelo tempo prolongado
das internacdes.

Apesar de home care ser um conceito amplo e abranger a assisténcia domiciliar em
salde, neste estudo vamos considera-lo sinébnimo para internagdo domiciliar, hoje considerada
uma modalidade de cuidado da atencdo domiciliar, onde s&o prestadas atividades em tempo
integral em domicilio a pacientes com maior nivel de dependéncia, que necessitam, além da
assisténcia de enfermagem em tempo integral, de equipamentos, monitoriza¢do, materiais e
medicamentos especificos de forma continua (Carvalho, 2019).

Em 2006, pela Portaria n® 2.529, o Ministério da Salde instituiu a internacdo domiciliar
no ambito do SUS e a definiu como um conjunto de acdes prestadas a pacientes clinicamente
estaveis, porém que mantinham uma intensidade de cuidado superior as modalidades
ambulatoriais, mas que pudessem ser mantidas em casa por meio da presenca de uma equipe de
profissionais por periodo integral (Brasil, 2006c). Em 2011, foram publicadas novas portarias
relativas & AD que além de instituir a AD no Sistema Unico de Salide, estabeleceu normas para
seu cadastro, habilitacdo dos servigos de atencdo domiciliar e ainda criou o Programa Melhor
em Casa (PMC), que definiu diretrizes para organizacdo da atencdo domiciliar e a instituiu
como uma forma de atencdo a salde caracterizada por acfes em salde realizadas em domicilio
(Brasil, 2011c).

A AD ¢ indicada quando uma pessoa necessita de atencdo a saude e possui alguma
restricdo ao leito ou algum grau de vulnerabilidade na qual a atencdo domiciliar é considerada
a oferta mais oportuna (Brasil, 2011c). Entretanto, existem alguns critérios que ndo sao cobertos
pelos servicos de atengdo domiciliar como necessidade de monitorizagdo continua e de
assisténcia continua de enfermagem, que é umas das caracteristicas da internacdo domiciliar
(Rajao; Martins, 2020).

Pensando no servico de Atencdo domiciliar e no Programa Melhor em Casa, a
modalidade de internacdo domiciliar ndo é disponibilizada, apesar dos servigos terem sido
criados para fornecer continuidade do cuidado em domicilio (Brasil, 2016c). Esta lacuna pode
ser entendida através da compreensdo que a internacdo domiciliar se aproxima mais da

continuidade da assisténcia hospitalar, como a assisténcia ambulatorial se aproxima mais da
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assisténcia domiciliar ambulatorial, a qual esta contemplada pelo Programa Melhor em Casa, e
essa ndo contemplacdo pelos servigos de atencdo domiciliar gera um aumento de demandas
judiciais (Rajdo; Martins, 2020; Lima; Silva, 2017).

A judicializacdo se refere a interferéncia do sistema judiciario em favor aos direitos da
populacdo, como obtencdo de medicamentos, insumos e servigos de saude (Silva, 2020). Esse
processo de judicializagdo nao é exclusividade do &mbito pablico, sendo possivel ser observada
também no setor privado (Silva, 2022). A demanda judicial no setor privado ¢ marcada pela
auséncia do servico de internacdo domiciliar no rol de procedimentos da ANS, que é uma lista
de consultas, exames, cirurgias e tratamentos que os planos de saude sdo obrigados a oferecer
(Silva, 2013). De modo geral, ndo é s6 a modelo de internagdo domiciliar que os planos de
salde privados ndo sdo obrigados a prestar, mas sim todos os servigos que envolvem a atengédo
domiciliar, ja que nenhuma modalidade da AD esta presente no rol de procedimentos, porém
muitas operadoras de planos de saude ofertam esses servicos como beneficios aos seus
contratantes (Silva, 2013; Silva, 2022).

A assisténcia domiciliar € indicada a partir da avaliacdo de alguns critérios como
necessidade de cuidado e o nivel de dependéncia a ventilagdo mecéanica continua invasiva ou
ndo, nutricdo parenteral, aspiracdo de traqueostomia/vias aéreas inferiores, medicacao
parenteral ou hipodermadclise e dependendo dos critérios alcancados a internagao domiciliar ou
outra modalidade de atengdo domiciliar € eleita (Brasil, 2013b). Além disso, a presenca de um
cuidador responsavel, condicdes seguras de acesso ao domicilio, contexto familiar e ambiental
como higiene, espaco, saneamento e seguranca sdo fatores essenciais, tal como os critérios
assistenciais.

A partir dos critérios adotados, é planejada a aten¢do domiciliar no modelo de internacdo
com 12 horas ou 24 horas de enfermagem, conforme complexidade clinica do paciente, porém
independente da intensidade de cuidado por profissionais a presenca do cuidador é
imprescindivel (Brasil, 2013c). O cuidador é aquele individuo, familiar ou ndo, apto para
auxiliar ou prover as acdes que abrangem as necessidades bésicas e atividades cotidianas do
paciente em internagdo domiciliar. Apesar de a desospitalizagao e a internacdo domiciliar serem
acOes baseadas em uma decisdo mutua entre paciente, familia e equipe, esse papel de cuidador
pode se tornar uma fonte de sobrecarga e de exaustdo do cuidador (Macedo, 2015).

Esse cuidador, quando falamos de CCC, é caracterizada mais frequentemente pela figura
feminina, normalmente a mée, que para exercer seu papel de cuidadora deixa muitas vezes de
exercer sua ocupagdo remuneravel impactando diretamente no sustento da familia. Esse

impacto ndo afeta somente os aspectos financeiros, é observado tambeém que atividades sociais
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e de lazer geralmente passam a ser postergadas ou abandonadas tornando a vida dessa mulher
um pouco mais solitéria (Santos, 2020). Porém, apesar do cuidador adotar essas estratégias para
lidar com essa nova realidade, € essencial que as cuidadoras tenham ajuda profissional, de
familiares, de amigos, criando uma rede social de apoio a essa mulher (Macedo, 2015).

De acordo com literatura existente pode se constatar que a interna¢do domiciliar além
de contribuir para a desospitalizacdo e reduzir a quantidade de reinternagdes, contempla
principios como integralidade, acesso e equidade (Alencar, 2013). Na populacédo analisada neste
estudo, foi observado que todas as criancas (n=5) que tiveram assisténcia via internacédo
domiciliar possuiam traqueostomia e gastrostomia e precisavam de ventilagdo mecénica e
oxigénio, ficando entre 292 e 1328 dias em internacdo hospitalar até serem desospitalizadas.
Além disso, foi notado que essas criangas reinternaram menos, com uma reinternacdo por
crianca, durando entre 2 e 25 dias. Em relacdo ao desfecho, 60% foram Obito e 40%
permanecem até o momento em internacdo domiciliar.

No decorrer do tempo, as desospitalizacdes via home care perderam destaque, com
quatro criangas no primeiro ano, uma no segundo e se ausentando nos demais anos analisados.
Esse comportamento mantém o financiamento viavel ao SUS, ja que a judicializacdo, necessaria
para obtengdo do home care, realizada de forma indiscriminada acaba retendo partes
importantes dos orcamentos das entidades federativas, tornando insustentavel frente a finitude
dos recursos financeiros do Estado (Carvalho, 2019; Moliterno, 2018).

O Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar do Instituto Fernandes Figueira
foi um dos pioneiros, ainda no inicio dos anos 2000, na assisténcia e apoio a desospitalizacdo
de criangas dependentes de tecnologia que se encontravam em internacdo prolongada na
instituicdo e desde entdo, as desospitalizagfes se mostraram seguras reduzindo o tempo de
permanéncia hospitalar (Cruz, 2013). O programa possui uma equipe propria e enfrentam
alguns desafios como a ampliacdo da oferta de cuidados para mais criancas hospitalizadas,
necessidades de equipamentos/insumos, adequacdo das moradias, entre outros. A equipe
possibilita a continuidade do cuidado por meio assisténcia domiciliar através de visitas
periodicas, supervisdes telefonicas, recursos farmacoldgicos, alocagdo de equipamentos e
insumos descartaveis (Carvalho, 2019).

Das 17 criancas desospitalizadas pelo PADI, 14 (82,3%) tiveram alta do programa, duas
evoluiram para 6bito (11,8%) e uma (5,9%) permanece assistida pela equipe até 0 momento.
No total, as criangas permaneceram entre 180 a 2125 dias no programa domiciliar e no periodo
pos desospitalizagdo, foi observado criangas reinternadas até 24 vezes no periodo analisado,

permanecendo no total entre um a 247 dias em internacéo hospitalar pds desospitaliza¢do. Essas
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altas taxas demonstram as complexidades envolvidas no cuidado a essas criangas e
consequentemente os desafios a equipe responsavel, por outro lado, os ganhos sdo enormes
quando visto que a aplicacao das acdes do PADI permitiu que criangcas com até 997 dias vividos
dentro do hospital pudessem retornar ao seu lar.

Quanto aos equipamentos tecnolégicos, 94,1% utilizavam algum tipo de suporte sendo
que 64,7% das criangas necessitavam de oxigénio, 58,8% utilizavam ventilagdo mecénica e
19,4% utilizavam sonda nasoenteral com apoio de bomba infusora. Quanto as ostomias, 88,2%
(15) possuiam alguma, sendo 70,5% gastrostomia e 52,9% traqueostomia. Em estudo realizado
em Curitiba com criancas e adolescentes em uso de tecnologias no atendimento domiciliar,
observou que as criangas que faziam uso de tecnologia em domicilio permaneceram por mais
tempo no programa de atencdo domiciliar, com cerca de tempo de permanéncia 80% maior do
gue comparado ao grupo sem uso de tecnologias, atingindo a média de 255,2 dias (Alencar,
2018).

Esse perfil demonstra que este grupo mais representa as modalidades de AD2 e AD3 ja
que apresentam condi¢Bes cronicas com potencial agudizacdo, demanda de cuidados
intensificados, fazem uso de traqueostomia, gastrostomia, oxigénio, ou sonda nasoenteral, entre
outros cuidados requerendo uso de equipamento e cuidado multiprofissional mais frequente
(Brasil,2016). Além dos profissionais que constituem o Padi, as criangas tiveram
acompanhamentos mais expressivos com os servicos de fonoaudiologia (55,5%), estomaterapia
(75%), nutricao (72,2 %) e pneumologia (47%).

E o terceiro grupo € aquele que a equipe de desospitalizacdo realiza a transicdo do
cuidado para o domicilio através da atencdo domiciliar do territério. Essas criancas, de acordo
com suas necessidades em salide, demandam a modalidade AD1 de atencdo domiciliar, onde as
atividades sdo realizadas pelas equipes da saude da familia e pelo NASF, caracterizadas por
visitas domiciliares menos frequentes e procedimentos de menor complexidade, e contam com
apoio eventual dos demais pontos de atencdo (Brasil, 2016a).

Neste estudo, o grupo foi constituido por 15 criancas, das quais quatro (26,6%)
evoluiram para o6bito e 11 seguem com indicacdo de acompanhamento ambulatorial (74,4%).
Este grupo levou de 24 a 736 dias para serem desospitalizadas e quando re-internaram
permaneceram entre 2 a 60 dias no ambiente hospitalar. Quanto as tecnologias, trés criangas
utilizavam sonda nasoenteral (20%), 86,6% das criancas possuiam ostomia, sendo que 80% das

criangas possuiam gastrostomia e 13,3% traqueostomia.
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7.4 TRAJETORIAS ASSISTENCIAIS DE CASOS TRACADORES

Correndo o risco de reforcar conceitos anteriormente apresentados neste trabalho,
consideramos importante destacar aqueles, bem como 0S processos essenciais na
desospitalizagdo, para melhor compreensao das estratégias utilizadas no processo de transicao
do cuidado e para melhor compreensao das trajetorias assistenciais que aqui serdo apresentadas.

O processo de desospitalizagdo, como visto, é construido a partir de um planejamento
que envolve informacoes e intervengdes que vao determinar a melhor estratégia a ser adotada,
incluindo informacdes relacionadas as condigfes clinicas e sociais, necessidade de suporte
tecnoldgico, contexto familiar, tal como o dialogo entre a equipe e os familiares para melhor
compreensdo e acompanhamento das condi¢des globais da crianca (Carvalho, 2019). Esses
elementos também fazem parte da construcdo do Projeto Terapéutico Singular (PTS) que se
estabelece como uma ferramenta importante para nortear o processo de desospitaliza¢éo a qual
consiste na elaboracdo de diagndsticos, definicdo de metas e das responsabilidades de cada
membro da equipe (Amaral; Campos, 2016). Outro dispositivo essencial ao processo é a
utilizacdo de scores, que a partir da parametrizacdo, atribui pontos correspondentes a problemas
existentes referentes a dependéncia tecnoldgica, estabilidade clinica, contexto familiar, rede e
moradia, ajudando a definir os casos prioritario para desospitalizacdo e a estratégia que mais
beneficiéria a crianga e sua familia (Anexo A).

As trés principais vias de desospitalizacdo no IFF/FIOCRUZ sdo: home care, PADI/IFF
e atencao domiciliar do territério que possibilitam a transferéncia do cuidado para o domicilio
e possuem caracteristicas que as diferenciam entre si. O home care se utiliza da possibilidade
da crianga com dependéncia tecnoldgica usufruir da assisténcia de enfermagem de forma
integral, acompanhamento de equipe multiprofissional mais frequente, porém demandam
processos judiciais morosos para a sua obtencdo (Moliterno, 2018; Rajdo; Martins, 2020; Lima;
Silva, 2017). A assisténcia pela equipe do PADI/IFF ¢é ofertada a criangcas com as mesmas
caracteristicas das assistidas pelo home care, mas sem que elas requeiram um cuidado
profissional de satde de forma continua, sendo a familia a principal fonte do cuidado; e atencéo
domiciliar do territorio, com suporte do IFF/FIOCRUZ.

A trajetoria assistencial corresponde aos caminhos percorridos por um individuo em
busca de cuidados para preservacao ou recuperacdo da saude, e ndo necessariamente coincidem
com esquemas ou fluxos predeterminados (Lobo, 2011). Nesta etapa do estudo buscou-se
perceber a relacdo entre as criangas com condicdes cronicas e a oferta de servicos do sistema

de saude.
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Para descrever as trajetorias assistenciais, foram selecionados seis casos tracadores da
populacdo do estudo. Tracadores sdo casos que representam o perfil de um servico, e é
considerado uma estratégia de investigacdo utilizada em estudos qualitativos permitindo
analisar os modos como processos de trabalho complexos se concretizam na pratica (Silva,
2010). Os marcadores dos casos selecionados para o estudo foram determinados por algumas
caracteristicas, como ser um caso considerado de sucesso, quando observado ambiente de
tensdo ou dificuldade na resolucdo dos problemas. Selecionaram-se dois casos de criancas
desospitalizadas via home care, um pela atencao domiciliar do territorio, e trés pelo PADI/IFF
visto sua importancia sendo um programa de referéncia no processo de desospitalizacdo do
publico infantil.

A sequir, as trajetorias assistenciais de cada caso selecionado serdo descritas destacando
0 percurso realizado durante a assisténcia em salde e uma concisa descricdo das condicdes
cronicas e complexas em saude, a partir das informacGes encontradas durante a coleta de dados.
Nas figuras realizadas a cada caso, foram exemplificadas as trajetdrias assistenciais de cada
crianga com os principais locais percorridos pela crianca e sua familia. Para a sua compreenséo,
foi sinalizada a cor em cinza para os locais internos do IFF/FIOCRUZ, as setas pretas em unico
sentido indicam as idas da crianca, as pretas duplas indicam as idas e vindas, e a seta em azul
indica a atuacdo da equipe de atencdo domiciliar.

Podemos perceber mediante a disposicdo das trajetOrias assistenciais dos casos
tracadores que os percursos realizados pelas criancas se mostraram plurais, sendo encontradas
formas distintas de utilizacdo de recursos da rede. Foi possivel observar que duas familias foram
encaminhadas para o IFF/FIOCRUZ para realizacdo do pré-natal apds diagndstico de
malformacao fetal, duas criangas foram reguladas a partir da transferéncia proveniente de uma
unidade de pronto atendimento e uma para investigacdo de diagndstico clinico. Além do mais,
foi percebido que duas familias adotaram a modalidade de internacdo domiciliar sendo
necessario a judicializagdo, enquanto as demais utilizaram dos recursos do PADI e da atengédo
do territorio para realizar a transicao do cuidado.

7.4.1 Trajetoria assistencial da C1

No quadro 2, a sintese do caso tragador C1.
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Quadro 2. Sintese do caso tragador C1

Diagnéstico clinico Doenca intersticial pulmonar da infancia

Contexto social Necessidade de adequacéo estrutural da

residéncia, pais presentes e aptos no

cuidado
Municipio de residéncia Queimados
Principais equipamentos tecnol6gicos Ventilador mecanico, concentrador,
utilizados em domicilio cilindro de oxigénio e nobreak

Principais  estratégias  realizadas para Constru¢cdo do PTS, capacitacdo dos
desospitalizacdo cuidadores, analise quanto a estrutura
domiciliar e articulagdo com a rede do

territrio incluindo AD e servicos de

diagnostico
Meio de desospitalizacéo PADI/IFF
Tempo de internacao hospitalar (Pré- 14 meses
desospitalizacéo)
Tempo de assisténcia domiciliar 68 meses
Desfecho Encaminhamento para servico de

transplante pulmonar infantil

Fonte: Proprio autor, 2023.

A trajetoria de C1 (figura 6) se inicia aos quatro meses de idade, quando da inicio ao
seu primeiro quadro de febre, tosse e cansaco, tendo diagnostico de bronquiolite em um hospital
municipal. Neste episodio, C1 permanece internado por onze dias e no mesmo dia da alta
hospitalar, ele inicia quadro com os mesmos sintomas sendo atendido pela UPA préximo a
residéncia ficando nesta instituicdo por 10 dias. Apos, C1 é transferido para um Hospital
Estadual ficando internado por 97 dias, em tratamento de pneumonia, com uso de ventilagcdo

mecanica invasiva, nao invasiva e oxigenioterapia, até ser transferido para unidade de terapia
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intensiva do IFF/FIOCRUZ. Nela C1 é reentubado e evoluiu com necessidade de suporte
ventilatorio prolongado, sendo realizado traqueostomia e gastrostomia durante o seu periodo na
UTI, que durou 99 dias. Em seguida, C1 foi encaminhado para unidade intermediaria onde
manteve a necessidade de suporte ventilatério com parametros altos e oxigenoterapia
suplementar. Nesta unidade foi possivel iniciar o processo de diagnostico, até entdo
desconhecido, sendo definida a ocorréncia de um defeito genético, a deficiéncia congénita de
surfactante e a doenca intersticial pulmonar da infancia.

A desospitalizacdo ocorreu ap6s um ano e dois meses de internacdo no Instituto, com
necessidade de utilizacdo de ventilagdo mecanica, tolerando descanso em macronebulizagéo, e
dependéncia de oxigénio 24 horas por dia. O contexto familiar de C1 era constituido por um
pai e uma mae, em relacdo estavel e ambos com desejo de realizar a desospitalizacdo. A rede
de apoio era constituida por um familiar e um amigo, porém possuia associa¢do de moradores,
hospital estadual e atencdo basica préximo do domicilio. A residéncia era propria, de alvenaria
e com rede de &gua e esgoto encanados, porém com necessidade de adequacéo relacionados ao
fornecimento elétrico e a estrutura fisica. Tais alteracbes foram realizadas com auxilio do
NAPEC (Nucleo de Apoio a Projetos Educacionais e Culturais), que reine empresas com
responsabilidade social e voluntariado. No periodo antecedente da desospitalizacdo, ocorreu o
treinamento dos pais, judicializacdo para aquisicdo de material permanente, disponibilizacao de
medicamentos necessarios, pactuacdo do cuidado compartilhado com o Programa Melhor em
Casa do municipio e a definicao de fluxos em situacGes de emergéncia e consultas programadas
com a rede do territorio.

No periodo pos desospitalizacdo, C1 reinternou 24 vezes na institui¢do, confirmando a
complexidade da sua condicdo de salde. Dessas internacdes, sete foram para fins terapéuticos
da sua doenca de base, com uso de pulsoterapia, técnica que consiste na administracdo de doses
elevadas de corticosteroides por via endovenosa durante curto periodo de tempo, com duragéo
de dois a trés dias (Rozencwajg, 2008). Doze internacfes foram para tratamento de
pneumotorax, umas das complicacdes mais comum de seu quadro de salde e onze por
agudizacdo respiratoria, seja por agente viral ou bacteriana. Essas duas causas causaram
internacOes mais prolongadas, entre 5 e 23 dias, com necessidade de uso de recurso de terapia
intensiva (UPG), de enfermaria pediatrica (UPI) e de enfermaria de doencas infecciosas
pediatricas (DIPE). Por ultimo, C1 precisou de uma internacdo hospitalar de duragéo de seis
dias por defeito de equipamento utilizado para suporte ventilatério em sua residéncia.

Com a evolugdo da doenca, C1 comegou a nédo responder de forma desejada ao

tratamento convencional e com a busca pelo tratamento mais adequado para a manutencao da
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qualidade de vida e da sobrevivéncia de C1, foi identificada a indicagdo de transplante
pulmonar. Para tal, em 2022, C1 foi encaminhado para o servi¢o de transplante pulmonar
infantil em Porto Alegre ap6s inumeras articulagdes e pactuacgdes intersetoriais necessarias para
0 acompanhamento no servico especializado. Foram necessarias articulagdo com o sistema
judiciario para obtencdo do servico de UTI aérea, necessaria para o deslocamento de C1 para
consultas e para permanéncia definitiva em Porto Alegre, e a¢des do terceiro setor e aquisigéo
de beneficios sociais para manutencdo da familia no estado durante o tratamento. E em janeiro
de 2023, com sete anos de idade, C1 realizou transplante pulmonar com sucesso e segue em

acompanhamento pos transplante.

Figura 6. Trajetdria assistencial de C1

Hospital
Municipal

. Domicilio

uml DIPE
.
¥ Y Servico de
P Domicilio . transplante
adaptado pulmonar infantl
Pa—

PADI

LEGENDA:

l:l Setores do IFF

—_ Fluxo de ida
—— .
—— Idas e vindas
_ Atuagdo da equipe de AD

Fonte: Dados da pesquisa, elaboracéo prépria, 2023.

7.4.2. Trajetdria assistencial da C2

No quadro 3, uma sintese do caso tracador C2.
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Quadro 3. Sintese do caso tragador C2

Diagnéstico clinico Arnold Chiari tipo Il, sindrome de

Moebius e hidrocefalia

Contexto social Mée e pai aptos ao cuidado, familia
materna como rede de apoio e
residéncia propria com necessidade de
pequenas alteragdes estruturais.

Municipio de residéncia Rio de Janeiro

Principais equipamentos tecnoldgicos Ventilador mecanico, concentrador,

utilizadas em domicilio cilindro de oxigénio e nobreak

Principais  estratégias  realizadas para Construcdo do PTS, capacitacdo do

desospitalizagéo cuidador, analise quanto a estrutura
domiciliar e apoio do PMC do territorio
de forma colaborativo junto ao PADI
do IFF/FIOCRUZ

Meio de desospitalizacdo PADI/IFF

Tempo de internacdo hospitalar (Pré- 9 meses

desospitalizacéo)
Tempo de assisténcia domiciliar 23 meses

Desfecho Obito

Fonte: Dados da pesquisa. Elaboracédo prépria, 2023.

A trajetoria da crianga C2, figura 7, se inicia antes mesmo do seu nascimento. Ainda
durante a gestacdo sua mae foi informada sobre apresentacdo de alteracOes fetais em
ultrassonografia sugestivas de micrognatia, espinha bifida aberta, pé torto congénito e
polidramnia, sendo encaminhada para realiza¢éo do pré-natal no IFF/FIOCRUZ. C2 nasceu no
Instituto, de parto cesareo e com necessidade de suporte ventilatorio ndo invasivo, tendo
realizado seu primeiro procedimento cirdrgico ainda no dia do seu nascimento para correcao

cirirgica de defeito em tubo neural. Apds 20 dias, C2 realiza seu segundo procedimento
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cirdrgico, esse para instalacdo de derivacéo ventricular peritoneal. Apds avaliagdo do servico
de genética e neurologia do Instituto, foram adicionados mais dois diagndsticos: Sindrome de
Moebius e Arnold-chiari Il. Nesta internacdo, C2 apresentou desconfortos respiratdrios
precisando utilizar ventilacdo invasiva e ndo invasiva, sendo realizado tragueostomia e
gastrostomia ap6s um més de vida, conseguindo retornar ao seu lar com trés meses de vida.
Com 6 meses, C2 interna novamente com necessidade de oxigenoterapia, sendo realizada
inimeras tentativas de desmame do oxigénio, sem sucesso. Esta internacdo durou 9 meses,
sendo entdo desospitalizado pelo PADI/IFF com dependéncia total de oxigénio e ventilacdo
mecanica.

A desospitalizacdo pelo PADI/IFF foi a estratégia escolhida neste contexto devido a
crianca ser dependente a equipamentos tecnoldgicos necessitando de assisténcia ha modalidade
AD3, o desejo e seguranca referida pela familia em exercer o cuidado em domicilio e a
construcédo do vinculo com o PMC do territorio assistindo a crianga de forma colaborativa. Para
o domicilio foi necessario a aquisicdo de ventilador mecénico, concentrador, cilindro de
oxigénio e nobreak.

O contexto familiar de C2 é constituido por sua mée, desempregada, e seu pai (menor
de idade), autbnomo. A rede de apoio é formada pelos pais da crianca e a avé materna que mora
préximo a residéncia e participa nos cuidados de seu neto. A residéncia é propria da familia
com quartos, sala, cozinha, banheiro e quintal sendo os comodos arejados e espacosos. A
residéncia precisou de adequacdo de fornecimento de luz. C2 nunca precisou reinternar tendo
0s seus cuidados realizados pelos seus familiares cuidadores com apoio do PADI/IFF e do PMC

do territorio. Apds um ano e onze meses de convivéncia familiar, C2 vai a dbito em casa.
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Figura 7.Trajetdria assistencial de C2
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Fonte: Dados da pesquisa, elaboragdo propria, 2023.
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De modo a realizar uma sintese do caso, foi criado quadro 4 para uma breve

contextualizacdo do caso tracador C3.

Quadro 4. Sintese do caso tragador C3

Diagnéstico clinico

Contexto social

Municipio de residéncia

Principais equipamentos

utilizadas em domicilio

Principais  estratégias  realizadas
desospitalizagéo

Meio de desospitalizacao

Tempo de internacdo hospitalar

desospitalizacéo)
Tempo de assisténcia domiciliar

Desfecho

tecnoldgicos

para

(Pré-

Doenga  pulmonar  crbnica  por

bronquiolopatia pos-infecciosa

Mée presente e apta para o cuidado,
genitor ausente e residéncia com
necessidade de adaptacGes estruturais e

de fornecimento de luz.
Duque de Caxias

Ventilador mecéanico, concentrador,

cilindro de oxigénio e nobreak

Elaboracdo do PTS, capacitacdo do
cuidador, analise quanto a estrutura
residencial e promocdo da assisténcia
domiciliar pelo PADI/IFF para maior

supervisdo do contexto social
PADI/IFF

18 meses

24 meses

Alta do PADI/IFF com continuidade de
seguimento pela rede de saude do
territério e ambulatério especializado
do IFF/FIOCRUZ

Fonte: Dados da pesquisa, elaboracao propria, 2023.
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A historia de C3 se inicia quando, com um ano e quatro meses e previamente higida, C3
interna em um hospital localizado no municipio de Duque de Caxias para tratamento de
pneumonia e broncoespasmo. Nele C3 ficou internada durante 26 dias, com necessidade de
ventilacdo mecanica invasiva e onde apresentou relato de uma primeira falha de extubacgéo. C3
recebe alta e apds quatro dias em casa, é encaminhada para atendimento em UPA com histéria
de esforco respiratdrio, sendo entubada e colocada em ventilagdo mecénica ainda nesta unidade.

C3 permanece um dia na unidade de pronto atendimento sendo transferida para terapia
intensiva do Instituto Fernandes Figueira. Nela C3 permanece entubada por dois dias sendo
posta em ventilacdo ndo invasiva. Apds 9 dias internada em UTI, C3 é encaminhada para
unidade intermediaria (Ul) onde foram realizadas tentativas de desmame de ventilacdo ndo
invasiva sem sucesso. Mantendo necessidade de suporte ventilatorio, C3 é encaminhada para
enfermaria pediatrica permanecendo por trés meses, onde se realiza investigacdo diagndstica e
novas tentativas de retirada de suporte ventilatério sem sucesso. Apds uma agudizacdo
respiratdria, C3 € transferida para UTI onde é entubada e evolui com quadro de grande
gravidade, sendo realizado tragueostomia e gastrostomia permanecendo na unidade por 62 dias.
Apds, C3 é transferida para enfermaria pediatrica onde permanece por 10 meses com
manutengdo de dependéncia de ventilagio mecéanica devido a tentativas de desmame
fracassadas.

Ent&o, ap6s um ano e seis meses de internagdo e com dois anos e nove meses de idade,
C3 retorna para sua casa com apoio do PADI/IFF. A desospitalizacdo pelo PADI/IFF foi
estrategicamente escolhida devido a dependéncia de equipamentos tecnoldgicos, desejo da
familia em realizar o cuidado de C3 em domicilio e a necessidade observada pela equipe de
desospitalizacdo de ter uma maior supervisdo relacionada ao contexto social, visto a existéncia
de problemas relacionados ao fornecimento elétrico da residéncia e ao funcionamento dos
equipamentos tecnoldgicos em salde.

O contexto social de C3 é constituido por sua mée, seu irmao mais novo e sua avo
materna, dona da casa onde viviam. O genitor da crianca ndao é presente e nem auxilia
financeiramente. A mée de C3 possui renda remunerada, porém se encontra desempregada
desde a hospitalizacdo da filha, sendo sustentada pela avo da crianca. Para a desospitalizacdo,
o0 retorno de C3 ndo foi realizado para a residéncia onde moravam devido a inconformidade
estrutural, porém a opcéo foi realizar a desospitalizacdo de C3 para casa de sua tia-avo, que
recebeu pequenas adaptacOes realizadas com auxilio do NAPEC (Nucleo de Apoio a Projetos
Educacionais e Culturais). O contexto emocional também tem um marco importante na

trajetéria da familia com necessidade de atendimentos psicoterdpicos a méde para melhor
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enfrentamento da nova realidade e tolerancia quanto a crianca e a equipe de profissionais de
saude.

Para o domicilio foi necessario a aquisi¢cdo de ventilador mecanico, concentrador,
cilindro de oxigénio e nobreak. O PADI/IFF inicialmente realizou visitas semanalmente sendo
adaptado a periodicidade de acordo com a necessidade observada. Durante o periodo que C3
foi acompanhada pelo programa, ela se tornou independente a ventilagdo mecénica, porém
sendo mantida a assisténcia domiciliar por questdes sociais. Durante algumas visitas foi
possivel observar cilindro de oxigénio desabastecido, sendo da responsabilidade do cuidador
em reconhecer o desabastecimento e avisar a equipe responsavel pela reposi¢do, observado
concentrador de oxigénio desligado prolongando o periodo de desmame acordado entre familia
e equipe, alem de ndo atender os contatos telefénicos realizados. C3 teve alta do programa de
atencdo domiciliar em novembro de 2018 sem dependéncia tecnoldgica, tendo permanecido
dois anos no modelo de AD.

Durante o periodo p6s desospitalizacéo, C3 re-internou sete vezes, duas relacionadas a
defeito do aparelho utilizado para suporte ventilatorio e fornecimento de luz em residéncia; trés
por agudizacdo respiratoria e duas para realizar avaliacdo de dependéncia de oxigénio e de

ventilagdo mecanica.
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De modo a realizar uma sintese do caso, foi criado o quadro 5 para uma breve

contextualizacdo do caso tracador C4.

Quadro 5. Sintese do caso tracado C4

Diagnéstico clinico

Contexto social

Municipio de residéncia

Principais equipamentos tecnoldgicos

utilizadas em domicilio

Principais  estratégias  realizadas  para

desospitalizacédo

Meio de desospitalizacéo

Tempo de internacdo hospitalar (Pré-

desospitalizacéo)
Tempo de assisténcia domiciliar

Desfecho

Sindrome do intestino curto

Pai e mée aptos, familia paterna e
materna como rede de apoio e

residéncia com estrutura adequada
Rio de Janeiro

Bomba infusora para nutricdo

enteral

Diminuigéo gradativa da
dependéncia a nutricdo parenteral,
reunides sistematicas e elaboracao
do PTS de forma conjunta com a
atencdo domiciliar do territorio.

Atencdo domiciliar do territorio

25 meses

34 meses

Permanéncia no servico domiciliar

do territério

Fonte: Dados da pesquisa. Elaboracédo prépria, 2023.

A histdria de C4 se inicia no pré-natal quando sua méae recebe o diagnostico de que seu

filho teria alteragdes compativeis com gastrosquise. Sua mae € entdo encaminhada para realizar

0 pré-natal no IFF/FIOCRUZ. C4 nasceu no Instituto, de parto cesareo, realizando
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procedimento cirurgico para correcao de defeito abdominal logo apés. C4 permaneceu na UTI
Neonatal por 5 dias e foi transferido para UTI Neonatal Cirurgica onde permaneceu por 119
dias. Nesse periodo C4 evoluiu com complicac6es necessitando realizar alguns procedimentos
cirargicos como laparotomia e enterectomia com um e dois meses de vida, evoluindo
posteriormente com sindrome do intestino curto. Apos esse periodo, C4 € transferido para Ul e
para enfermaria pediatrica, onde permanece por 5 meses em cada setor. Por todo esse periodo
C4 permaneceu com dependéncia diaria em NPT sendo realizadas tentativas bem-sucedidas de
espacamento entre as nutricbes parenterais, conseguindo alcancar a programacdo de trés
nutrigdes parenterais por semana. Com esse panorama de espagamento entre as nutricdes e C4
ja com mais de um ano de idade, foram utilizados os periodos sem NPT para que a crianca
pudesse realizar algumas visitas em seu domicilio e retornar ao hospital para a continuidade da
terapia. Esse periodo durou cerca de um més, onde C4 evolui com novas complicacdes,
permanecendo cinco meses em unidade de terapia intensiva com necessidade de ventilagéo
mecanica invasiva e mdltiplas abordagens cirdrgicas e mais cinco meses na enfermaria
pediatrica até ocorrer a desospitalizacao.

O processo de desospitalizacdo neste caso foi marcado pela imposicao da modalidade
de home care (internacdo domiciliar) presente em condicBes de dependéncia a nutricdo
parenteral, sendo este um impeditivo para as demais modalidades (GONCALVES, 2019;
COFEN, 2014). Para que ocorresse a transi¢cdo do cuidado para o domicilio, foi realizada a
estratégia da diminuicdo gradual da dependéncia a NPT, observando que os demais contextos
(sociais e econdmicos) da familia estavam satisfatorios. Neste caso, foi possivel a vinculacao
da atencao domiciliar do territério de forma consistente apds visitas e discussdes sistematicas
entre as equipes, a criacdo de um projeto singular terapéutico em conjunto e manutencéo do
vinculo de forma longitudinal com o cuidado compartilhado entre a AD do territdrio e a equipe
do IFF/FIOCRUZ. E assim, C4 retorna a sua casa ap0s dois anos e um més de internacdo e de
vida, necessitando de bomba infusora e com acompanhamento realizado pela atencéo domiciliar
do territdrio e pelo IFF/FIOCRUZ. No periodo pés desospitalizacdo, C4 se reinterna duas vezes,
uma por desidratacdo e outra para retirada de cateter venoso de longa permanéncia, com duracao

de dois a sete dias de internacdo hospitalar.
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7.4.5. Trajetdria assistencial da C5

De modo a realizar uma sintese do caso, foi criado o quadro 6 para uma breve

contextualizacdo do caso tragador C5.

Quadro 6. Sintese do caso tracador C5

Diagnostico clinico Prematuridade,  broncodisplasia e

doenca neural tipo 2

Contexto social Mé&e presente e apta para o cuidado,
residéncia fora do municipio do Rio de
Janeiro e problemas estruturais no

domicilio
Municipio de residéncia Petropolis

Principais equipamentos tecnolégicos Ventilador mecénico, concentrador,
utilizadas em domicilio cilindro de oxigénio e nobreak

Principais  estratégias  realizadas  para Tentativa de articulacdo com a rede do
desospitalizacdo territério, andlise das adaptacdes
estruturais necessarias ao domicilio,
elaboracdo do PTS, capacitacdo do
cuidador e reunides sistematicas com

defensor publico
Meio de desospitalizacdo Home care

Tempo de internacdo hospitalar (Pré- 17 meses

desospitalizagdo)
Tempo de assisténcia domiciliar 12 meses

Desfecho Obito

Fonte: Autoria propria, 2023.
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A trajetoria de C5 se inicia no momento do parto, até entdo a gestacdo se encontrava
dentro da normalidade até a 292 semana, quando sua mae entra em trabalho de parto e C5 nasce,
em um hospital do municipio de Petrépolis, de forma prematura. C5 permanece nessa
instituicio por 8 meses e por devido a complicacBes relacionadas a prematuridade,
broncodisplasia e parada cardiorespiratoria, evolui com realizacdo de traqueostomia,
gastrostomia e dependéncia a ventilagdo mecéanica. C5 é transferido para outra unidade
hospitalar em Petropolis para aguardar home care, modalidade solicitada via acdo judicial.
Nesta nova unidade C5 evolui com sepse e é transferido para UTI do IFF/FIOCRUZ por meio
de acdo judicial solicitada pela familia. No IFF/FIOCRUZ, C5 percorre pelas unidades de
terapia intensiva e enfermaria pediatrica onde sdo realizadas inUmeras tentativas de desmame
ventilatorio mal-sucedidas e ap6s um ano e cinco meses de internacdo hospitalar no
IFF/FIOCRUZ, C5 consegue retornar para sua residéncia com home care.

A modalidade, ja solicitada anteriormente em outra instituicdo por via judicial,
adicionou maior complexidade ao caso devido a dificuldade de reverter esta via de
desospitalizacdo sem a anuéncia da entidade juridica onde ocorreu o processo judicial. Além
da acdo judicial em andamento, a modalidade de home care foi definida a partir da dificuldade
da crianca em ser absorvida pela rede de atencdo domiciliar do territério, mesmo com inimeras
reunibes entre a equipe do territério e a equipe de desospitalizagcdo do IFF/FIOCRUZ e ainda,
a impossibilidade do acompanhamento pelo PADI/IFF pelo local estar fora da éarea de
abrangéncia do programa e ser considerada de dificil acesso. Sendo assim, foi definida, junto
a familia e a defensoria publica, a necessidade de assisténcia de enfermagem por doze diarias e
acompanhamento de equipe multidisciplinar de forma regular em domicilio. No periodo pds
desospitalizacdo, C5 internou apenas uma vez no IFF/FIOCRUZ, através de transferéncia de
uma unidade de pronto atendimento de Petrdpolis, por agudizacdo respiratéria, permanecendo
em internacdo hospitalar por 11 dias. No final do mesmo ano, C5 vai a 6bito em uma unidade

de saude de Petropolis.
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7.4.6 Trajetoria assistencial da C6

Fonte: Dados da pesquisa, elaboracgdo prépria, 2023.

De modo a realizar uma sintese do caso, foi criado o quadro 7 para uma breve

contextualizacdo do caso tracador C6.

Quadro 7

. Sintese do caso tracador C6
Doenca pulmonar cronica

Diagnostico clinico

Contexto social

Municipio de residéncia
Principais equipamentos
utilizadas em domicilio

Pai e madrasta aptos a realizarem 0s
cuidados, mae bioldgica ausente e
familia paterna como rede de apoio.

Rio de Janeiro

tecnoldgicos Ventilador mecénico, concentrador,
cilindro de oxigénio e nobreak
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Principais  estratégias  realizadas  para Tentativa de resgate de mée bioldgica
desospitalizagéo para tratamento de dependéncia
quimica, realizacdo de tratamento e
acompanhamento em servico de
saude mental pelo pai bioldgico,
busca de apoio da familia paterna e
materna da crianga, capacitacdo dos
cuidadores e tentativas frustradas de
construgdo de arranjos com a

assisténcia domiciliar do territorio.
Meio de desospitalizacéo Home care

Tempo de internacdo hospitalar (Pré- 24 meses

desospitalizacéo)
Tempo de assisténcia domiciliar 43 meses

Desfecho Obito

Fonte: Proprio autor, 2023.

A historia de C6 se iniciou no seu primeiro ano de vida quando internou na enfermaria
pediatrica do IFF/FIOCRUZ para investigacdo de doenca cronica pulmonar. Esta internacao
apesar de ter fins diagndstico, se transformou em uma internacdo prolongada devido a
necessidade de ventilacdo mecéanica e de oxigenioterapia por um longo tempo, porém apds um
ano C6 recebe alta acompanhada pelo seu pai, em ar ambiente e com acompanhamento em
ambulatério de pneumologia.

Entretanto, um ano depois C6 re-interna para tratamento de agudizacdo respiratdria
necessitando novamente de suporte ventilatorio se tornando dependente pelas inumeras
tentativas de desmame sem sucesso. Apos dois anos de internagéo e alcancada a estabilidade
clinica, C6 ¢é desospitalizada com assisténcia domiciliar do tipo home care (internacédo
domiciliar). Neste momento o contexto social de C6 era considerado complexo, onde
inicialmente foi realizado tentativas de capacitacdo de seu pai e sua mae bioldgica ao novo
contexto clinico que C6 apresentava, porém se tornou inviavel devido a mée bioldgica de C6

ser usuaria de drogas e com recusa de tratamento para a dependéncia quimica. Frente a este
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cenario, o pai biologico e a madrasta de C6 se mostraram interessados na capacitacdo, sendo
seguido com o treinamento de ambos. Durante o periodo pré desospitalizacdo, pai de C6 teve
episédio de surto psicético sendo realizado encaminhamento para servigo especializado e
tratamento psiquiatrico adequado. A modalidade de internacdo domiciliar (home care) foi
definida a partir da dificuldade da equipe de desospitalizacdo do IFF/FIOCRUZ de criar
arranjos com a participagdo efetiva da equipe de atencdo domiciliar do territdrio, pela falta de
seguranca referida pelo pai da crianca em ser responsavel pelo cuidado de sua filha, e pela
inseguranca por parte da equipe do IFF/FIOCRUZ em manter-los em domicilio sem uma
assisténcia profissional mais presente. Entdo, foi estabelecido a assisténcia domiciliar com doze
horas diaria de assisténcia de enfermagem, fisioterapia trés vezes na semana, além de
enfermeira, pediatra e fonoaudidloga duas vezes ao més.

A partir do encaminhamento do IFF/FIOCRUZ, a familia foi contemplada pelo
"Programa Minha Casa, Minha Vida" com um apartamento adaptado para deficientes e o
mesmo foi mobiliado, com o apoio do nucleo de voluntariado do hospital. O contexto social de
C6 € constituido por seu pai e sua madrasta capacitados para o cuidado de C6 sendo definido,
a partir de um acordo entre a familia e a equipe, a possibilidade de futuramente considerar a
reducdo da carga horéria diéria da equipe de enfermagem do home care.

No periodo pds desospitalizagdo, C6 internou apenas uma vez para tratamento de
agudizacdo respiratéria necessitando de cuidado em terapia intensiva e em enfermaria
pediatrica, com duracdo total de 25 dias. C6 foi a Gbito aos nove anos de idade em uma unidade

de pronto atendimento.
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Figura 11. Trajetdria assistencial de C6
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Fonte: Dados da pesquisa. Elaboracao prépria, 2023.
7.5 REPERCUSSOES DA CRIANCA EM SEU DOMICILIO

Como visto previamente, nos quatro anos analisados nesta pesquisa foi observado a
expressiva necessidade de suporte ventilatério domiciliar como a oxigenoterapia e ventilacao
mecénica pelas criancas desospitalizadas. A oxigenoterapia domiciliar é considerado um
tratamento de alto custo ndo farmacoldgico para portadores de doenca pulmonar crbnica e
hipoxemia cronica, e tem variagdes de acordo com a fonte, a0 método de fornecimento, ao
tempo de utilizacéo e aos fluxos (Bartholo, 2009).

O oxigénio pode ser ofertado via cilindro que sédo dispositivos metalicos que armazenam
oxigénio e possuem algumas vantagens como ndo necessitar de fonte de energia para sua
utilizacdo, capacidade de fornecer oxigénio a 100%, facil manuseio e possibilidade de
locomocdo e transporte com os cilindros menores (Hardavella, 2019; Added, 2013). Em
contrapartida, ha a necessidade de troca constante ja que dependendo do tamanho e do fluxo o

cilindro pode durar de minutos a algumas horas (Lobato, 2015).
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Outra opgdo muito utilizada, séo os concentradores de oxigénio, que sdo dispositivos
capazes de retirar o oxigénio do ambiente, ou seja, fornece quantidade ilimitada de oxigénio
desde que esteja conectado a uma fonte de energia ou com bateria interna carregada, além disso,
ele necessita de manutencéo regular e ainda ndo exclui a necessidade de possuir um cilindro de
oxigénio de emergéncia em caso de queda de energia (Lobato, 2015).

Quando analisados os custos assisténcias relacionados & oxigenoterapia domiciliar,
estudos indicam que os cilindros se esvaziam rapidamente, necessitando serem trocados por
novos constantemente, 0 que encarece a terapia, diferente do concentrador que utiliza o ar
ambiente como meio de captar o O2, tendo o seu custo 55% menor que quando comparado aos
cilindros (Bartholo, 2009). Este achado foi encontrado desconsiderando a desvantagem dos
concentrados ficarem conectados a uma fonte elétrica constituindo um custo adicional ao
tratamento (Donoso, 2013; Watanabe, 2015). Desse modo, a fonte de fornecimento de oxigénio
interfere diretamente na renda familiar e na estrutura do domicilio ja que o concentrador exige
0 uso de energia elétrica e as residéncias onde h& queda continua de energia, além de adicionar
riscos as criangas, demanda a presenca de cilindro de oxigénio para substituicdes imediatas.

Desde 2011, existe uma iniciativa que reduz o valor do tratamento com a Portaria
Interministerial MME/GM n.630, que instituiu a tarifa social que beneficia familias inscritas no
Cadastro Unico para Programas Sociais do Governo Federal, com renda mensal de até trés
salarios minimos e que tenha pelo menos um membro com doenca ou deficiéncia cujo
tratamento requeira 0 uso continuado de aparelhos, equipamentos ou instrumentos que
demandem consumo de energia elétrica (Brasil, 2011d). O desconto da tarifa social gira em
torno de 10% a 65% do consumo mensal, porém esse desconto se mostra muitas vezes
insuficiente para a realidade de manter um ou mais aparelhos relacionados a sobrevivéncia da
crianca, por muitas vezes, conectados 24 horas por dia (Santos, 2020). Nesse mesmo estudo,
foi identificado que o desconto se mostrava insuficiente com valores de tarifa de R$600 a
R$1.000 por familia j& com desconto fornecido.

Tdo importante quanto a tarifa paga pela familia para manter o fornecimento da energia
elétrica é o fornecimento seguro dessa energia (Silva, 2020). O abastecimento de forma
insegura e duvidosa pode afetar diariamente no desempenho dos equipamentos e acrescentar
riscos evitaveis ao paciente e que nesses casos em que é necessario 0 uso de energia elétrica
com qualidade e continuidade, recomenda-se que a familia tenha um sistema do tipo nobreak
para uso em casos de interrupcdes de fornecimento da energia (Silva, 2020; Santos, 2020)

Outro equipamento eletrénico imprescindivel a vida da crianga, quando necessario, sao

0s equipamentos de ventilacdo mecanica domiciliar, onde se utiliza ventilador para auxiliar ou
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substituir a ventilacdo espontanea de forma segura e eficaz, indicada como terapia domiciliar
para pessoas com insuficiéncia cronica (Donoso, 2017). Ele de modo geral necessita dos
mesmos cuidados de outros dispositivos eletronicos como tomada exclusiva, nobreak, limpeza
e assisténcia técnica bem como manutencédo preventiva e corretiva (Brasil, 2018).

Em pesquisa realizada pela CONITEC atraves de estudo observacional e descritivo com
visitas de campo e aplicacdo de questionarios, foi observado que as familias cuidadoras de
paciente em uso de ventiladores em domicilio reconheciam que os custos relacionados a essa
dependéncia, como os custos a medicamentos, insumos e energia elétrica, tinham impacto
médio na renda familiar. E mesmo afetando o orcamento familiar, as familias n&o
demonstraram diminui¢do do desejo em manter a assisténcia domiciliar frente a internagéo
hospitalar (CONITEC, 2017)

Ja em relacdo aos ventiladores, a pesquisa da CONITEC mostrou que a maioria dos
ventiladores foram alocados pelo municipio e a alocacao foi percebida como mais benéfica do
que a compra do aparelho, mesmo o publico tendo perfil crénico e aparentemente a compra ser
mais vantajosa, 0s servicos que fizeram esse tipo de aquisicdo demonstraram dificuldades
relacionadas a manutencao e reposicdo de pecas. Ja os alugados contavam com assisténcia 24
horas em caso de falha ou necessidade de assisténcia e todos os ventiladores tiveram
manutencdo preventiva, corretiva e reposi¢do imediata quando necessario (CONITEC, 2017).
Ainda pela CONITEC, ao avaliar os custos relacionados ao suporte ventilatorio em seu
domicilio, tanto na compra quanto na locacéo, foi calculado o custo anual por cada paciente de
R$14.186,76 e R$38.544,70, respectivamente. Para chegar a esse valor foi considerado no
calculo os custos do ventilador necessario e possiveis depreciacdes em casos de compra, e que
apesar do contexto de aquisi¢do parecer mais vantajoso, foi observado que os contratos de
locacdo incluiam a assisténcia e a manutencdo dos equipamentos oferecendo maior suporte
técnico (CONITEC, 2017).

Para 0 uso dessas tecnologias, além da seguranca relacionado a energia elétrica, outras
estruturas da casa precisam ser avaliadas para receber e manter essas criancas em domicilio. O
domicilio precisa de um fornecimento regular de agua e energia elétrica e recomenda-se que
disponha de tomada exclusiva para cada equipamento utilizada pelo paciente, ambiente fisico
livre que possibilite o deslocamento agil e seguro do cuidador ou da crianga, acessibilidade do
domicilio para atendimento de urgéncia entre outros (Brasil, 2018). Frente as diferentes
realidades sociais encontradas em nossa sociedade, nem sempre esses critérios conseguem ser

atingidos pelas familias em um primeiro momento e algumas adaptacGes sdo necessarias, como
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reformas estruturais, regularizacdo do fornecimento de energia ou mudanca de enderego como
em casos que o local de residéncia seja considerado de area de risco (Santos, 2020).

Outra nuance presente no cuidado a essas criancas, € o cuidado medicamentoso o qual
envolve a administracdo de medicamentos em uso continuo, prescrito pelo profissional de salude
para uso em domicilio (Cabral, 2004). O acesso a medicamento é um direito constitucional e
previsto em lei, e um instrumento orientador do uso de medicamentos e insumos no SUS é a
Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais (RENAME), onde sdo classificados
medicamentos oferecidos em todos os niveis de atencdo e nas linhas de cuidado do SUS (Brasil,
2022; Brasil, 1990). As classificacOes presentes na relacdo sdo 0s componentes bésico,
estratégico e especializado, os quais possuem forma de organizacdo, financiamento, acesso e a
disponibilizacdo distintas.

O componente basico é constituido por medicamentos que tratam oS principais
problemas e condicfes de salde da populagdo brasileira na Atencdo Primaria a Saide (Brasil,
2022). Na populagéo deste estudo foi observado que todas as criangas utilizavam medicamentos
continuos em domicilio, e destes, 51% eram considerados componentes basicos. Ja 0s
componentes estratégicos sdo os medicamentos relacionados a agravos com potencial endémico
e condicBes de saude caracterizadas como doengas negligenciadas, relacionadas a condigdes
socioecondémicas como tuberculose, meningite entre outros (Brasil, 2022). Os componentes
estratégicos representaram 6,3% dos medicamentos analisados. Por Gltimo, os componentes
especializados sdo os medicamentos que atendem as doencas crénico-degenerativas, inclusive
doencas raras, correspondendo a 14,8% dos medicamentos utilizados de forma continua pelas
criancas estudadas. Com base nessa avaliacéo, a partir da RENAME foi observado que cerca
de 27,6% dos medicamentos utilizados ndo estavam contemplados na lista Relagcdo Nacional
de Medicamentos Essenciais do SUS.

Dos ndo contemplados pela RENAME, 53,8% estdo previstos na relacdo municipal de
medicamentos essenciais do Rio de Janeiro (REMUME-RIO). A REMUME € uma lista de
medicamentos selecionados e padronizados para uso no ambito da Secretaria Municipal de
Saude e ¢ definida a partir da descentralizacdo da gestdo no SUS, permitindo que o municipio
decida quais medicamentos oferecer a populagédo (Brasil, 2013d). Na realidade do seio familiar,
foi notado que as medicacdes ora sdo ofertadas pelos servicos de salde e em outras ocorrem
escassez sendo necessario a compra pela familia ou a necessidade de entrar com ordem judicial,
e que mesmo com uma resposta positiva da justica, nem sempre conseguem ter acesso aos
medicamentos garantidos devido a falta de estoque tanto no municipio como no Estado
(Bertoldo, 2020; Santos, 2020).
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Essa ferramenta de conseguir ir ao encontro de seus direitos, garantidos por leis, através
da judicializacdo se mostra bem presente na literatura (Santos, 2020; Ulisses, 2018; Bittencourt,
2016). Desde 1988 a Constituicéo brasileira, e em 1990 pela Lei 8.080/1990, é assegurada de
forma legal que a satde é um direito de todos sem distin¢do de classe, raca, género, etnia e
religido, porém esse direito ndo é sempre garantido de forma efetiva o que influencia
diretamente na judicializa¢do dos direitos sociais (Brasil, 1988;1990)

Segundo Cunha, a judicializacdo da saude envolve a utilizacdo de recursos judiciais
como ferramenta para efetivacao do direito a saude de forma individual ou coletiva para ter
acesso a algum servico em saude que ndo conseguiriam de outra maneira (Cunha, 2017).
Atualmente ¢ observado no Brasil, segundo Biehl & Petryna, a existéncia do “contexto médico-
juridico-religioso complexo” onde a familia ndo enxerga limites ¢ enfrentam qualquer obstaculo
para prover tratamento em tempo oportuno através da judicializacdo a qualquer custo (Biehl;
Petryna, 2016). Essa tendéncia vez se mostrando crescente ja que de 2008 a 2017 foi notado
aumento de 130% da judicializagcdo na saude o que demonstra a dificuldade de muitas familias
em serem amparadas pelo SUS e a tentativa de garantir 0 acesso a salde levando a realidades
socio médicas complexas e desiguais (CNJ, 2019; Ferraz, 2009).

As criangas quando desospitalizadas exigem uma continuidade do cuidado e uma rede
muito bem estruturada para suprir suas demandas em domicilio. A continuidade do cuidado € a
vivéncia pelos usuarios sobre os cuidados recebidos no decorrer do tempo nas vezes que buscam
0s servigos de salide e como estes integram e se organizam de forma articulada (Zanello, 2015).
Este papel de responsavel pela continuidade e articulacdo do cuidado longitudinal é dado
preferencialmente a Estratégia Salde da Familia (ESF), com apoio da atencdo especializada e
das acBes complementares dos sistemas de diagnostico e da assisténcia farmacéutica (Brasil,
2013b).

Foi observado que durante as desospitalizacGes houve contatos com as clinicas da
familia correspondente ao territorio, para compartilhamento de informac6es com objetivo de
garantir as condi¢Ges fundamentais para a continuidade do cuidado. Além disso, a equipe de
desospitalizacdo e do PADI/IFF quando acionados, funcionavam como uma referéncia no
cuidado, ndo somente ao “bindmio” crianga e familia, mas também como referéncia para
profissionais de outros pontos da rede com acdes de suporte e capacitagdo (Carvalho, 2019).
Estes recursos sdo utilizados como ferramentas do apoio matricial, ou matriciamento,
considerado uma estratégia para aprimorar as articulages na rede de atencéo a satde (RAS) e

a otimizacdo de recursos, e que por definicdo é considerado um instrumento capaz de
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transformar a organizacéo do trabalho de especialistas com a criacéo de vinculos com as equipes
que necessitam do seu apoio (Campos, 1999).

A metodologia de Apoio Matricial foi baseada nos padrdes hierarquizados presentes no
sistema de saude e veio como uma nova proposta de modelo de gestdo de forma articulada,
construido a partir de um processo compartilhado entre duas ou mais equipes e a construcdo de
propostas de intervengdo pedagogico-terapéutica (Chiaverini, 2011). As novas ferramentas
propostas pelo matriciamento sdo estabelecidas através do didlogo, decisdo compartilhada e
responsabilizacdo entre as equipes e os profissionais especialistas 0 que permite que essa
estratégia de gestdo aja como uma forma de educacdo permanente no curso que os profissionais
de diferentes formacbes e territorios ampliam e fortalecem discussdes a medida que
compartilham os casos de interesse (Castro, 2016)

As equipes sejam elas de atencdo basica, especializada e hospitalar, sdo divididas por
Campos em dois conceitos, equipe de referéncia e apoio especializado matricial, de modo que
as relacdes anteriormente estabelecidas de forma vertical passem a ser dar de forma horizontal,
favorecendo o vinculo terapéutico, gestdo colegiada e transdisciplinaridade das praticas e
saberes (Campos, 1999). Dessa forma, o apoio matricial é considerado uma tecnologia em saude
sendo classificada como tecnologia leve e leve-dura com propostas terapéuticas que evidenciam
a formacdo de vinculos e cooperacdo de diversos setores da sociedade contribuindo para o
desenvolvimento da autonomia do sujeito (profissional ou usuario) implicando no processo de
producdo da salde e ainda servindo como forma de organizacdo, de gestdo e de metodologia
do cuidado (Campos, 2007; Mielke, 2011). Apesar dos beneficios ganhos, a consolidacdo dessa
estratégia enfrenta alguns desafios como o excesso de demanda, recursos humanos
insuficientes, auséncia de espacos para efetuar a gestédo colegiada e resisténcia relacionada as
questdes culturais, como a concentracdo de poder em certos profissionais e organizacdes em
salde, e a dificuldade dos profissionais em aderir a um novo processo de trabalho mais
complexo e dindmico (Campos, 2007).

Algumas dificuldades foram encontradas pelo programa de desospitalizacdo do
IFF/FIOCRUZ no cuidado a criangas com condic¢Bes cronicas e complexas em saude, sendo
elas relacionadas a falta de confianca das familias em usufruir dos servigos disponiveis em seu
territorio, a auséncia de algumas categorias profissionais essenciais em pontos estratégicos da
rede e a alta rotatividade dos profissionais da RAS gerando, além da desconfianga do usuario,
uma ruptura na continuidade do cuidado (Cruz, 2019). E para tal enfrentamento, foram tragadas
estratégias, como a adogdo do matriciamento, mapeamento da rede e capacitacdo de

profissionais de satde em assisténcia domiciliar pediatrica (Cruz, 2019).
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Essas estratégias adotadas que buscam melhorar a estruturacdo da rede de atencéo
afetam diretamente a trajetdria das criancas e o modo que elas interagem com diferentes
servicos e profissionais, principalmente quando falamos de criancas com condicdes cronicas
em saude e da transicdo do cuidado para o domicilio (Peiter, 2023). Essas crian¢as sdo muito
sensiveis a interrupgcdo da continuidade do cuidado podendo gerar repercussdes, tanto na
organizacao familiar quanto no aumento da necessidade de reinternacdes hospitalares ja muito
frequentes neste grupo (Foster, 2017). Espera-se que as CCC tenham mais internagdes
hospitalares durante a sua vida do que criangas sem condicdes crénicas, onde em um contexto
de pds alta hospitalar, é possivel observar que quase 20% das CCC sdo reinternadas no primeiro
més; e essa frequéncia é diretamente relacionada a idade da crianca, quanto mais nova a crianga
maior é taxa de reinternacdo, a existéncia de doencas respiratorias cronicas e a dependéncia de
ventilacdo mecanica (Jurgens, 2014).

Entretanto, a integridade e continuidade do cuidado através do acompanhamento
profissional, visita domiciliar e acesso aos servigos de salde se mostram como agdes protetoras
para a manutencdo da salde dessas criangas. Esse vinculo promove momentos oportunos para
avaliacdo e ajuste de tratamento, diminuindo de forma significativa as chances dessas crian¢as
necessitarem de internagdes hospitalares (Enlow, 2017; Cooler, 2017). As reinternagdes
hospitalares ocorridas de forma ndo planejada até o 30° dia apds a alta podem ser interpretadas
como consequéncia de uma alta precoce ou planejamento inadequado (Mennuni, 2017). No
nosso estudo nenhuma crianga re-internou antes de completar um més de desospitalizacdo,
ocorrendo hospitalizaces entre 60 dias e trés anos apds o retorno para o domicilio.

Seguindo sobre a articulacdo de diferentes pontos da rede no cuidado a essas criangas,
foi observado em registros relatos de vinculos a atencdo basica e a centros de reabilitacdo, além
dos servicos ofertados no Instituto. Nao foram analisados os dados referentes aos servigos de
salde externos entendendo que o registro desse vinculo esta diretamente relacionado a
importancia do profissional em relata-lo.

Prosseguindo com a evidente necessidade do cuidado multiprofissional as criangas
cronicamente adoecidas para a manutencdo da sua saude e qualidade de vida, foi observado o
grande impacto da assisténcia de enfermagem, mais precisamente, da enfermeira
estomaterapeuta, com 75,6% das criancas frequentando regularmente o ambulatorio de
estomaterapia. A estomaterapia é uma especialidade da enfermagem que tem como objetivo
cuidar de pessoas com lesBes de pele, estomias, incontinéncia urinaria, anal e outras, com foco
no cuidado integral e no processo de desenvolvimento do autocuidado seguro quando possivel

e/ou capacitacdo dos pais/responsaveis (Paczek, 2020; Brasil, 2012c).
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No IFF/FIOCRUZ, o ambulatério de estomaterapia atua, desde 2006, no cuidado direto
a criancas e adolescentes nascidas ou encaminhadas para a Instituicdo, com acgdes de prevengéo
e tratamento de complicacGes de estomias, feridas e incontinéncias. A equipe deste ambulatorio
é formada por duas enfermeiras especialistas e duas técnicas de enfermagem e nos primeiros
onze anos de funcionamento, atenderam 550 pacientes com média de 3 a 6 consultas anuais por
crianga/adolescente (Rodrigues, 2019). Essas acGes praticadas pela equipe reproduzem o que é
recomendado a pessoas ostomizadas, que séo intervencdes que promovam a continuidade do
cuidado frente as novas condicdes de vida (Rodrigues, 2019). Em 2009, foi publicado a Portaria
n® 400, que definiu diretrizes relativas as pessoas ostomizada considerando a necessidade de
uma estrutura especializada, recursos materiais especificos, profissionais capacitados e a
necessidade de organizacdo de servicos de salude com definicdo de fluxos de referéncia e
contrarreferéncia (Brasil, 2009).

Outro servico de grande impacto para a assisténcia em saude das crianc¢as estudadas, foi
o de fisioterapia, com maior repercussdo na fisioterapia respiratoria. Tanto a fisioterapia
respiratoria quanto a motora possuem espaco e equipe prépria para atendimento a nivel
ambulatorial no IFF/FIOCRUZ. Em 2013, existiam 3 fisioterapeutas com atividades
exclusivamente ambulatoriais e cinco se dividiam em ambiente de internacdo e ambulatdrio
especializado (S&, 2013). Nestes servicos ambulatérias, as criancas sdo atendidas de forma
regular e por um periodo mais prolongado, e segundo os profissionais, permite um cuidado
ampliado envolvendo as condicdes clinicas, familiares e sociais da crianca e sua familia (S4,
2013).

A fisioterapia historicamente surgiu em um contexto de reabilitacdo, porém com
avangos ocorridos na area comecou a apresentar vertentes mais curativas e ainda de promocao
a saude (Goodgold, 2005). Desde 2003, com a 122 Conferéncia Nacional de saude, o
fisioterapeuta foi incluido como componente da equipe multiprofissional e em 2004 com a
obrigatoriedade do atendimento fisioterapico nas equipes do Programa de Sadude da Familia,
hoje Estratégia Saude da Familia (CONFITO, 2003; 2004). Nos tempos atuais, mesmo a nivel
terciério a acdo do fisioterapeuta € pautado em reabilitagdo funcional, prevencdo e promocao

em saude com intervencdes fisioterapéuticas motora e/ou respiratoria (David, 2013).
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8 CONSIDERACOES FINAIS

As principais limitagdes do estudo foram relacionadas a utilizagdo de fontes
secundarias, pois ndo foi possivel realizar entrevistas com os cuidadores/criancas e/ou
profissionais para um maior aprofundamento do processo de desospitalizacdo. Entretanto, a
despeito do pequeno tamanho da populacédo estudada, com o uso da abordagem mista, podemos
concluir pelo alcance dos objetivos definidos.

Assim, os resultados encontrados neste estudo proporcionaram o conhecimento do perfil
de criancas do Instituto Nacional da Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes
Figueira, desospitalizadas no periodo 2016 a 2020, bem como a situagdo da maioria delas — e
os desfechos — até 0 momento da coleta dos dados, em junho de 2023.

As trajetérias tracadas, selecionadas para abranger as trés principais vias de
desospitalizacdo (home care, AD pela equipe do territorio ou pelo PADI do IFF) e os diferentes
desafios colocados para a desospitalizacdo, que requereram articulagdes setoriais (APS,
Atencdo de Média e Alta complexidades, Hospital) e intersetoriais (Ministério Pablico, Poder
Judiciario, Terceiro Setor, Poder Publico Federal, Estadual e Municipal, etc); bem como

Seu delineamento coloca em relevo alguns detalhes que ampliam a compreenséo sobre
a vida das criangas cronicamente adoecidas, que resistiram bravamente para sua sobrevivéncia
e conseguiram retornar para seus domicilios. Apesar de ser grande e complexa a batalha
enfrentada, as criancas nunca estiveram sozinhas. Foi possivel observar avancos provenientes
das acdes de capacitacdo da rede quanto aos cuidados em domicilio as criangas com condicGes
cronicas e complexas possibilitando desospitaliza¢cbes com articulacdo de diferentes pontos da
rede, como servigo hospitalar, domiciliar e programas sociais. Essas agoes, realizadas pela
equipe do IFF/FIOCRUZ, permitiram que a ferramenta de judicializacdo, como meio de
conquista de direitos, se tornasse menos utilizada, com a diminui¢do da modalidade, que aqui
chamamos de home care a cada ano analisado e 0 aumento de desospitalizagdes com assisténcia
domiciliar prestada pelos servicos do territorio — seja pelo Programa Melhor em Casa, quanto
pelos servigos de AD da municipalidade - e pelo PADI/IFF.

Considerando a desospitalizagdo como um processo que demanda articulagdes que
sejam capazes de fornecer a transicdo do cuidado para o domicilio em condi¢des dignas, foi
possivel observar o desencadeamento de acgdes intersetoriais relacionados a habitacdo e a
sociedade civil, como adaptagdes estruturais da residéncia com auxilio do terceiro setor, a fim
de suprir as deficiéncias encontradas no seio familiar. Este acionamento de acGes intersetoriais

relacionadas a condigdes basicas de moradia revela uma das faces da desigualdade social em
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nossa sociedade onde as familias além de ndo conseguirem arcar com as adaptacdes necessarias,
afetando diretamente no curso da desospitalizacdo, também sdo dependentes das a¢bes do SUS
e de sua intersetorialidade.

Visto a complexidade e pluralidade explicitadas no decorrer deste estudo,
compreendemos que € invidvel excluir ou inferiorizar as demandas sociais e familiares no
planejamento da desospitalizacdo. Em todas as trajetdrias assisténcias analisadas foram
necessarias reformas nas residéncias com utilizacdo dos préprios recursos familiares e com
auxilio do Nucleo de Apoio a Projetos Educacionais e Culturais do IFF/FIOCRUZ (NAPEC).

O estudo também apontou a escassez de equipes e de servigos para atencdo em
domicilio, mormente para atender a desospitalizagdes de CCC. Reitera-se aqui o dito
anteriormente, gque a caréncia de equipes ndo € a unica dificuldade a ser enfrentada, existindo
desafios relacionados a construcdo de projeto de cuidado compartilhado e integrado, e a
participacgdo ativa da familia. A necessidade de elaboracéo dos PTS, bem como a da adeséo da
familia — e da rede de atencdo e de apoio — a desospitalizacdo sdo importantes, bem como os
planos de contingéncia para reinternacdo e atendimento a urgéncias e intercorréncias, e falhas
de equipamento.

Frente a essas reflexdes foi possivel contemplar a assisténcia recebida pelas criancas em
uma instituicdo de referéncia para condic¢fes cronicas e complexas em saude, as dificuldades
relacionadas a desospitalizacdo e os avancos alcancados no periodo analisado. Com isso,
espera-se que o conhecimento do perfil das criancas desospitalizadas e o fluxo do processo na
instituicdo de referéncia tenham esclarecido evidéncias necessarias para 0 processo de
desospitalizacdo, principalmente no publico infantil. Apontamos a necessidade de um olhar
atento de profissionais que prestam cuidados pediatricos para identificacdo de condicdes
crbnicas e complexas em saude, estando sensiveis para a caracterizacdo de dependéncias
tecnoldgicas e a necessidade de cuidados continuos contribuindo para desospitalizacdes
oportunas e seguras. Para tal, é necessario também que as instituicdes de interesse tenham acdes
definidas com objetivo de fomentar a cultura de desospitalizacdo em seus servicos de saude.
Sugerem-se incentivos em politicas publicas relacionadas a aten¢do domiciliar, principalmente
ao publico infantil visto o aumento de CCC e suas demandas, visto que a realidade observada
demonstra necessidades de cuidado em diferentes cenarios e a realizagdo de a¢Oes planejadas e
articuladas em rede.

Recomendamos a continuidade de pesquisas relacionadas ao tema, com possivel
ampliacdo do periodo de analise e métodos que possibilitem compreender o processo de

desospitalizacdo pela oOtica dos familiares e/ou profissionais permitindo estender o
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conhecimento sobre o processo e o impacto do mesmo para as criangas, familiares, profissionais

e gestores.
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APENDICE A - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Ministério da Saude

FIOCRUZ
Fundagao Oswaldo Cruz

é .
I F F ESCOLA NACIONAL DE SAGDE PUBL[CA
INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUERA BERGIOARDUCK

Instrumento de coleta de dados

Titulo de pesquisa: Perfil clinico e dependéncias tecnolégicas de criangcas com condi¢oes

cronicas e complexas em saude desospitalizadas em uma unidade de média e alta complexidade

do SUS.
Formuléario N° _
Idade: Sexo:
Diagnostico:
Data de Nascimento: _ /_/ Data de internagdo: _ /_/

Data da desospitalizag&o:

[ ] Local de residéncia:

Meios da desospitalizacdo

_IPadi (Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar)

Homecare

D Outros  Qual:

Dispositivos tecnoldgicos utilizados:

Estomias:

Medicamentos utilizados:

Servigos de salde utilizados:

Reinternag0es:
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Desfecho: H Permanéncia no servico a qual realizou a

desospitalizacdo
Alta do Servico a

qual realizou a desospitalizacdo

Data: [/ /
Obito
Data: / /
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Ministério da Salda
FIOCRUZ I F F

Fundagao Oswaldo Cruz 'i‘ﬂl!‘fl?!:'ﬂ’gf‘&% | FERNANDES FIGUEIRA

ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
SERGIO AROUCA
ENSP

Termo de consentimento livre e esclarecido

Titulo da pesquisa: Perfil clinico e dependéncias tecnoldgicas de criancas com condicdes
crbnicas e complexas em saude desospitalizadas em uma unidade de média e alta complexidade
do SUS

Pesquisador: Isabeli Fragoso da Conceicéo
Telefone para contato: (21) 97675-9401

Eu, Isabeli Fragoso da Conceigdo, responsavel pela pesquisa “Perfil clinico e dependéncias
tecnoldgicas de criangas com condigdes cronicas e complexas em salde desospitalizadas em
uma unidade de média e alta complexidade do SUS”, estou fazendo um convite a VOCé para
participar como voluntario deste estudo. Esta pesquisa pretende tracar o perfil de criancas em
condicdes cronicas e complexas em saude desospitalizadas no Instituto Fernandes Figueira, no
periodo de 2016 a 2020. Entendo que a desospitalizacdo, ou seja, 0 retorno de criancas que
precisam de cuidados mais intensos e prolongados para suas casas, provoca uma melhoria da
qualidade de vida, diminui¢do do tempo dentro dos hospitais e 0 aumento do convivio social,
comunitario e familiar. Acredito que conhecer esta populacdo infantil, fruto das intervencdes
de desospitalizacdo, € uma peca importante para a formulacéo e execucao de agdes e estratégias
para garantir a saude dessas criancas e o0 seu direito de retornar para suas casas em € com
seguranga.

Para isso, € muito importante contar com sua autoriza¢do para acessar 0 prontudrio da crianca
sob sua responsabilidade para obter algumas informacdes necessaria para tracar este perfil como
idade, municipio de residéncia, diagndstico, dependéncia tecnoldgica, medicacdes utilizadas,

data da desospitalizagdo, meio da desospitalizacdo e desfecho.

Rubrica voluntario Rubrica pesquisador

1/3
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Ministério da Saods

IFF

FIOCRUZ
Fundagio Oswaldo Cruz L!‘M?T[HL:'I?M?EF&E | FERMANDES FIGUEIRA

ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
SERGIO AROUCA
NSP

Sua participacdo na pesquisa é fundamental e consiste na autorizacéo de acesso apenas por parte
da pesquisadora principal, ao prontuério da crianca sob sua responsabilidade.

O prontuério sera consultado em local reservado nas dependéncias do Instituto Fernandes
Figueira, ndo sendo retirado para outro ambiente de modo algum. Os dados de interesse seréo
registrado em um banco de dados proprio, sem que conste a sua identificacdo ou da crianca sob
sua responsabilidade, mas apenas um codigo.

Com essa pesquisa, vocé e sua crianga ndo terdo nenhum beneficio direto, ndo havera gastos ou
pagamento para vocé ou demais participantes, entretanto a pesquisa € importante porque ela vai
possibilitar conhecer quem sédo as criangas que foram desospitalazadas pelo Instituto e o que
elas precisavam para voltar para casa, tendo assim, informagdes importantes que podem facilitar
a desospitalizacdo de novas criangas futuramente.

A pesquisa ndo implicard em danos diretos, mas envolve riscos tais como a quebra de
confidencialidade e a identificacdo dos participantes, sendo adotadas medidas minimizadoras
para reduzir esses riscos. Sera garantido o sigilo dos dados coletados a partir da ndo
identificacdo nominal dos participantes e da guarda adequada das informacOes coletadas,
durante o periodo recomendado. O prontuério sera consultado, quando necessario, em local
reservado nas dependéncias do Instituto Fernandes Figueira, ndo sendo retirado para outro
ambiente de modo algum, ou mesmo fotografados/digitalizados. E importante esclarecer que,
caso vocé decida ndo participar, ndo usaremos os dados do prontuério.

Vocé tem garantido o direito de ndo aceitar participar ou de retirar sua permissdo, a qualquer
momento, sem nenhum tipo de prejuizo pela sua decisdo. Vocé tem o direito de tirar qualquer
duvida ou pedir qualquer outro esclarecimento, bastando para isso entrar em contato comigo e
vOCé recebera uma via idéntica deste documento assinada pelo pesquisador do estudo. Além
disso, caso vocé venha a sofrer qualquer tipo de dano resultante de sua participacdo na pesquisa,

tera direito a assisténcia e a buscar indenizagdo por meio das vias judiciais e/ou extrajudiciais.

Rubrica voluntario Rubrica pesquisador

2/3
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Ministério da Saods

FIOCRUZ

Fundagio Oswaldo Cruz L!‘M?T[HL:'I?M?EF&E | FERMANDES FIGUEIRA

ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
SERGIO AROUCA
NSP

Os resultados desta pesquisa serdo divulgados em eventos e publicagdes cientificas, além da
disponibilizagdo dos resultados a vocé e as instituicbes participantes (Instituto Fernandes
Figueira e Escola Nacional de Saude Publica, ambas da FIOCRUZ), porém ndo havendo sua
identificacdo garantindo o sigilo sobre sua participacéo.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Escola Nacional de Satde Publica Sergio Arouca e
do Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira
(IFF/Fiocruz) encontra-se a disposicdo para eventuais esclarecimentos éticos e outras
providéncias que se facam necessarias (E-mail: cepiff@iff.fiocruz.br; Telefone: 21 2554-1730;
Fax: 2552- 8491; ou E-mail: cep@ensp.fiocruz.br; Telefone: 21 2598-2863).

Eu, ,portador do CPF nimero

, pelo presente consentimento informado, declaro que fui esclarecido,

de forma detalhada, livre de qualquer forma de constrangimento e coacgéo, sobre os objetivos
da pesquisa. Declaro que li e entendi todo o contetido deste documento.

Assinatura
Data

Telefone

Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Nome

Assinatura

Rubrica voluntario Rubrica pesquisador
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ANEXO A - SCORE PARA OS CRITERIOS DE ESTABILIDADE CLINICA,
DEPENDENCIA DE TECNOLOGIAS, INFRAESTRUTURA E  REDE
SOCIOFAMILIAR UTILIZADOS NO PROCESSO DE DESOSPITALIZACAO

Foco na dependéncia tecnologica

Suporte respiratério Peso 1
| Nenhuma | 1 |
Oxigénio 2
VNI (com ou sem oxigénio) 3
VMI (com ou sem oxigénio) 4
| Desmame ventilatdrio | Peso 2 |
| Ventilagdo espontanea | 1 |
Ventilacdo por periodo < que 12h (expansao) 2
Ventilagdo noturna (12h) ou de 12h a 18h 3
Ventilagdo por um periodo > 18h 4
Ventilacdo continua 5
| Suporte nutricional | Peso 1 |
| Nenhuma | 1 |
Gastrostomia 2
Bomba infusora 3
Nutricdo parenteral intermitente 4
Nutri¢do parenteral diaria 5
| Outras ostomias/cuidado de enfermagem | Peso 1 |
| Nenhuma | 1 |
Ostomias para eliminacdes fisiologicas 2
Mais de quatro medicacgdes de uso continuo 3
Cateterismo intermitente 4

Monitorizacdo continua 5
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Foco na estabilidade clinica e funcionalidade

Respiratdria Peso 1
| Nenhuma intercorréncia nos ultimos 15 dias 1 |
Aumento do esforgo/secrecdo respiratoria 2
Aumento da necessidade de O2 nos ultimos 15 dias 3
Aumentos dos parametros de VM nos ultimos 15 dias 4
Aumento no tempo de ventilacdo nos dltimos 15 dias 5
| Nutricional Peso 1 |
| Nenhuma intercorréncia nos ultimos 15 dias 1 |
Aumento do tempo da infuséo da dieta 2
Curva de peso decrescente 3
Aumento da frequéncia da parenteral 4
Iniciou NPT 5
| Infecciosa Peso 1 |
| Nenhuma intercorréncia nos ultimos 15 dias 1 |
Febre 2
Algum quadro infeccioso nos ultimos 15 dias 3
Uso de ATB nos altimos 15 dias 4
Ida a Ul ou UTI nos ultimos 15 dias 5
| Funcionalidade Peso 1 |
| Nenhum problema de 1 |
mobilidade/dependéncia
Mobilidade alterada e/ou atraso motor leve 2
sem dependéncia do cuidador
Mobilidade alterada e/ou atraso motor 3
importante e dependéncia do cuidador
Mobilidade reduzida (leito) e dependéncia 4
total do cuidador
Sem mobilidade e dependéncia total do cuidador 5
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Rede séciofamiliar

Desejo em desospitalizar Peso 1
| Familia expressa desejo e esta segura para desospitalizar 1 |
Familia expressa desejo, mas ndo esta segura para desospitalizar 3
Familia ndo deseja desospitalizar 5
| Rede de apoio familiar para cuidados continuados Peso 1 |
| Cuidaqlor _principal + 1 cuidador auxiliar + suporte eventual nas 1 |
emergéncias
Cuidador principal + 1 cuidador auxiliar 2
Cuidador principal + suporte eventual nas emergéncias 3
Apenas cuidador principal 4
Ninguém se disponibiliza para o cuidado continuo 5
| Protagonismo no cuidado Peso 1 |
| Cuidado conduzido pela usuaria 1 |
Cuidado compartilhada entre a usuéria e profissionais de saude 2
Usuaria em processo de tratamento 3
Usuaria ainda ndo treinada 4
Usuéria com recusa e/ou dificuldades no treinamento 5
| Contato/capacitacdo com RAS do territorio Peso 1 |
| Rede mapeada e com pactuacdo para desospitalizacédo 1 |
Rede mapeada e em processo de pactuacao para desospitalizacéo 2
Rede mapeada 3
Rede ainda ndo mapeada 4
Rede em recusa de pactuacéo ou rede inexistente 5
|
Infraestrutura
| Infra-estrutura domiciliar Peso 1
| Em condicGes para desospitalizacéo 1 |
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Necessitando adequacéo de rede elétrica 2
Necessitando adequacdo de alvenaria 3

Moradia sem condi¢fes para adequacdes 4

Familia ndo possui moradia/area de risco/ndo avaliada 5
Necessidade de equipamentos/medicamentos/insumos/servicgos Peso 1 |
Paciente sem necessidade de 1 |
equipamentos/medicamentos/insumos/servigos

Possibilitados pelo fluxo institucional (PADI/NAPEC) em breve 2
Aguarda liberacdo pelo fluxo institucional (sem previsao) 3

Apenas judicializando, aguarda resolucdo do processo 4

Apenas judicializando, sem processo ainda 5
Beneficios sociais essenciais Peso 1 |
Familia possui todos os beneficios a quem tem direito ou ndo possui 1 |
necessidade de beneficios sociais

Familia possui parte dos beneficios a que tem direito 2

Familia deu entrada e aguarda recebimento dos beneficios 3

Familia teve beneficios negados, mas possui critérios 4

Familia necessita, mas ndo possui nenhum beneficio (motivos 5

diversos)/nédo avaliados




