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RESUMO
ROSA, Paula de Araujo Nicolini. Discursos de familiares sobre cuidados a crianca
com traqueostomia na producdo de um roteiro de material educativo. Orientador:
Ivone Evangelista Cabral. Rio de Janeiro, 2021. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem)
— Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2021.151f.

Objeto de estudo: desafios de familiares cuidadores na proposic¢do do contetido de um
material educativo sobre a continuacdo dos cuidados de criangas com tragueostomia no
domicilio. Objetivos: (a) descrever as condi¢des de vida dos familiares cuidadores e das
CRIANES com traqueostomia; (b) analisar os discursos de familiares cuidadores sobre o
cotidiano dos cuidados de criancas com traqueostomia; (c) destacar as estratégias de
cuidados de crianga com traqueostomia, fundamentadas nos discursos dos familiares, nos
direitos e em conhecimentos cientificos, como parte dos contetdos de um material
educativo. Desse modo, buscou-se responder as questdes norteadoras: Quais sdo 0s
desafios de familiares cuidadores na garantia dos direitos fundamentais aos cuidados
continuos e prolongados de criangas com traqueostomia em casa? Qual é o cotidiano dos
familiares cuidadores nos cuidados de criangas com traqueostomia quando estdo em casa?
Como relacionar as narrativas de familiares cuidadores sobre direitos fundamentais e
cuidados mantenedores da vida de criancas com traqueostomia em contetdo de material
educativo? Método: para a pesquisa de campo, adotou-se 0 Método Criativo e Sensivel
com oito familiares cuidadores de oito criangas em trés encontros para implementagéo da
dindmica de criatividade e sensibilidade corpo saber, no ambulatério de broncoscopia de
um hospital de alta complexidade e de referéncia do Sistema Unico de Satde. Os dados
estdo sendo tratados com a analise de discurso proposta por Eni Orlandi. A codificacdo
de objetos discursivos representou a sintese narrativa dos sentidos dos discursos
indexados segundo sua formacao discursiva e imaginéria. Resultados: o discurso dos
familiares marca o lugar histérico-social de vulnerabilidades em que as criancas e familias
vivem, as situacOes cotidianas que impdem desafios na continuidade dos cuidados no
domicilio e nos espagos da comunidade. As familiares cuidadoras sdo mulheres
pertencentes a classe social de baixo poder aquisitivo, responsaveis por todos os cuidados
a crianca com elevada demanda de cuidados complexos que implicam na luta pela
sobrevivéncia e de manutencdo da vida. Nos interdiscursos e intertextos, os familiares
cuidadores revelam conhecimentos sobre os direitos de criangas com traqueostomia e
sobre o ir e vir no espaco urbano e escolarizacao; contudo, os lugares onde a vida acontece
sdo desprovidos de condigOes para a manutencdo da presenca da crianga. Concluséo:
formac@es discursiva e imaginaria de familiares cuidadores revelaram vulnerabilidades
individual, social e programatica das criancgas relacionadas aos direitos fundamentais a
vida, educacdo, acessibilidade e relagdes sociais. As cuidadoras sdo mulheres que
enfrentam dilemas cotidianos para assegurar cuidados de sobrevivéncia nos espagos da
comunidade. Esses desafios estdo associados aos conhecimentos cientificos (de
enfermagem e de saude em geral) e legais e tém potencial para serem traduzidos em um
roteiro de material educativo experiencial, como estratégia knowledge translation.
Descritores: Materiais de Ensino, Pré-escolar, Enfermagem Pediatrica, Traqueostomia,
Assisténcia Domiciliar.



ABSTRACT

ROSA, Paula de Aradjo Nicolini. Family members discourses on caring for children
with tracheostomy in a production of educative material. Orientador: Ivone
Evangelista Cabral. Rio de Janeiro, 2021. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) —
Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2021.151f.

Study object: challenges of family caregivers in the proposition of the content of an
educational material on the continuation of the care of children with tracheostomy at
home. Objectives: (a) to describe the living conditions of family caregivers and
CRIANES with tracheostomy; (b) to analyze the family caregivers’ discourses about the
daily care of children with tracheostomy; (c) to highlight the care strategies of children
with tracheostomy, based on the relatives’ discourses, rights and scientific knowledge, as
part of the contents of an educational material. Thus, we sought to answer the guiding
questions: What are the family caregivers’ challenges in guaranteeing the fundamental
rights to continuous and prolonged care of children with tracheostomy at home? What is
the daily life of family caregivers in the care of children with tracheostomy when they are
at home? How to relate family caregivers’ narrative about fundamental rights and life-
maintaining care of children with tracheostomy in a content educational material?
Method: for the field research, the Creative and Sensitive Method was adopted with eight
family caregivers of eight children in three meetings to implement the dynamics of
creativity and body knowledge sensitivity, in the bronchoscopy ambulatory of a high
complexity and reference hospital of the Sistema Unico de Sadde. The coding of
discursive objects represented the narrative synthesis of the discourses' meanings indexed
according to their discursive and imaginary formation. Results: the family members’
discourse marks the historical-social place of vulnerabilities in which children and
families live, the daily situations that impose challenges in the continuity of care at home
and in community spaces. Family caregivers are women who belong to a low-income
social class, responsible for all child care with a high demand for complex care that
implies the struggle for survival and maintenance of life. In the interdiscourses and
intertexts, the family caregivers reveal knowledge about the children with tracheostomy’s
rights and about the coming and going in the urban space and schooling; however, the
places where life happens are devoid of conditions for the maintenance of the child’s
presence. Conclusion: family caregivers' discursive and imaginary formations reveled
children's individual, social and programmatic vulnerabilities related to fundamental
rights to life, education, accessibility and social relationships. The caregivers are women
who face daily dilemmas to ensure survival care at community spaces. These challenges
are associated with scientific (nursing and health in general) and legal knowledge and
have the potential to be translated into a script of experiential educational material, such
as a knowledge translation strategy.

Descriptors: Teaching Materials, Preschool, Pediatric Nursing, Tracheostomy, Home
Care.
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CAPITULO 1
INTRODUCAO

1.1. APROXIMACAO COM A TEMATICA E MOTIVACAO DO ESTUDO

O interesse pela temética surge com a vivéncia no cuidado de enfermagem, como
enfermeira da cirurgia pediatrica de um hospital de referéncia no atendimento de criancgas
clinicamente complexas. O servigo conta com cirurgia neonatal e pediatrica nas areas de
cirurgia geral e neurocirurgia, aléem de procedimentos de endoscopia respiratoria e
digestiva, prestando assisténcia desde a investigacdo diagnostica até o periodo
perioperatorio e acompanhamento ambulatorial.

Na prética assistencial, primeiro como plantonista da Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal Cirdrgica e, depois, como responsavel pela rotina do Centro Cirdrgico
Pediatrico e Enfermaria de Cirurgia Pediatrica, experimentei inimeros desafios inerentes
ao cuidado de criancas em condicGes complexas de salde. Tais condi¢cbes geram
necessidades de salde especificas e singulares com elevada demanda de cuidados que sao
inéditos para os familiares continuarem cuidando das criancas apés a alta hospitalar para
casa. Dentre eles, destaca-se a utilizacdo de equipamentos e dispositivos para a
continuidade da vida ou para manter as fungdes organicas.

Sendo um hospital da rede de atenco de alta complexidade do Sistema Unico de
Saude, sdo admitidas criangas com indicacdo de procedimentos cirrgicos necessarios a
manutencdo da vida, como gastrostomia e traqueostomia, por exemplo. Particularmente,
em relacdo a traqueostomia, observava-se nos familiares 0o medo intrinsecamente
relacionado a perda do dispositivo, seu deslocamento ou obstrucdo. Esse temor era
reforcado pela equipe de salde, que frequentemente relaciona tais eventos com o 6bito
da crianca.

Durante a assisténcia a essas criancas, e no lidar diario com seus familiares,
percebia a preocupacdo da familia com a nova realidade que experimentavam, e a
ansiedade gerada pela expectativa de realizar cuidados do ambiente hospitalar no
ambiente domiciliar. A equipe de saude, em particular, a de enfermagem, precisa estar
atenta e preparada para ser resolutiva em uma transi¢cdo hospital-casa que conforma um

imaginario de antecipacédo de desafios.
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1.2. DELIMITACAO DA PROBLEMATICA

Para diminuir a ansiedade e instrumentalizar as familias para o cuidado em casa,
os familiares cuidadores eram e continuam sendo treinados em procedimentos de manejo
da traqueostomia e outros cuidados com a crianga, com participacdo importante da equipe
de enfermagem. Frequentemente, sdo oferecidas cartilhas, folders, folhetos ou livretos
para complementar o treinamento. Esses materiais informativos de saude sdo elaborados
pelos servicos que atendem criancas com demandas de informacao e se referem ao manejo
da traqueostomia como parte dos cuidados integrais da crianga.

Os contetdos dos materiais sobre manejo da traqueostomia na crianca parecem
apresentar pouca capacidade instrumentalizadora dos familiares para assegurar um
cuidado seguro no domicilio. Via de regra, eles se baseiam mais no conhecimento do
profissional e o que ele pensa ser necessario para o familiar cuidador do que propriamente
nas experiéncias e necessidades de conhecimento dos familiares. O carater vertical de
transmissao de informagdes conteudistas parece ndo contemplar as historias de vida dos
cuidadores, seus dilemas e desafios para prosseguir cuidando de uma crianga com
traqueostomia quando em casa e distante do ambiente controlado do hospital.

Em geral, o0 modelo biomédico orientador da transmissdo de informagdes sobre
salde e cuidados em salde tem excluido as narrativas das pessoas, valorizando mais a
dimens&o técnica e bioldgica do que a existencial. E preciso considerar que os familiares
cuidadores ndo sdo uma tabula rasa em que conhecimentos devem ser escritos de forma
linear e descontextualizada. Precisa-se buscar o equilibrio entre a experiéncia das familias
com 0s conhecimentos técnicos de enfermagem no processo de cuidar dessas criangas,
como atributo de valor do cuidado.

O modelo tradicional de educacdo em saude propde estratégias educativas baseadas em
pressupostos estritamente biomédicos, onde existe uma hierarquizacdo do conhecimento
que parte do profissional de saude para o individuo (COLOME; OLIVEIRA, 2012).

De acordo com Leite (2009, p. 41), o modelo biomédico vem esgotando suas
possibilidades de, isoladamente, superar os desafios gerados pelas mudancas sociais das
Gltimas décadas. E cada vez mais necessario pensar em outras estratégias que entendam
o0 individuo no seu contexto, levando em consideracdo a participacdo dos cuidadores
familiares no processo de promogéo e manutencdo da saude, para além da mera replicacdo

de informacdes.
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Para Grippo e Fracolli (2008, p. 431), essas estratégias devem ‘“‘ultrapassar o
ambito da informacdo em salde e serem orientadas para a producdo de instrumentos
facilitadores e construtores de novos conhecimentos que propiciem subsidios para o
cuidado as criangas”.

No caso das criangas com traqueostomia, que possuem a necessidade de respirar
por um orificio artificial e dispositivos acoplados, seus familiares cuidadores podem
enfrentar inimeros desafios desconhecidos para a equipe multiprofissional de seguimento
apos a transicdo hospital-casa. Nesse sentido, materiais educativos que contemplem as
narrativas de vida representam alternativas a serem oferecidas as familias nessa transicéo,
contribuindo para a superacdo dos desafios para continuar com os cuidados de
sobrevivéncia no domicilio.

Dessas reflexdes, surge como objeto deste estudo os desafios de familiares cuidadores
na proposicao do contetdo de um material educativo sobre a continuacdo dos cuidados
de criancas com traqueostomia no domicilio.

Desse modo, busca-se responder as seguintes questdes norteadoras:

1. Quais sdo os desafios de familiares cuidadores na garantia dos direitos
fundamentais aos cuidados continuos e prolongados de criangas com
traqueostomia em casa?

2. Qual é o cotidiano dos familiares cuidadores nos cuidados de criangas com
traqueostomia quando estdo em casa?

3. Como relacionar narrativas de familiares cuidadores sobre direitos fundamentais
e cuidados mantenedores da vida de criancas com traqueostomia em contetdo de
material educativo?

Os objetivos da pesquisa sdo: (a) descrever as condi¢des de vida dos familiares
cuidadores e das CRIANES com traqueostomia; (b) analisar os discursos de familiares
cuidadores sobre o cotidiano dos cuidados de criancas com traqueostomia; (c) destacar as
estratégias de cuidados de crianga com traqueostomia, fundamentadas nos discursos dos
familiares, nos direitos e em conhecimentos cientificos, como parte dos contetdos de um

material educativo.
1.3. JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA

A linguagem comunicativa de informac6es sobre cuidados de manutencdo da vida

e cuidados de sobrevivéncia exigem consideracdo as experiéncias do educando no
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processo educativo dialdgico e experiencial. Para Freire (2002), o educador dialégico tem
a tarefa de desafiar o educando a produzir a compreenséo sobre aquilo que vem sendo
comunicado. Por isso, "Transformar a experiéncia educativa em puro treinamento técnico
é amesquinhar o que ha de fundamentalmente humano no exercicio educativo, seu carater
formador” levando o educando a defrontar-se com suas situacées limites (FREIRE, 2002,
p. 16).

Situacdo limite consiste em situacdes desafiadoras que se apresentam em uma
dada realidade (FREIRE, 1987). A palavra “limites”, nesse caso, ndo denota o sentido da
intransponibilidade, mas representa margem de possibilidades.

Esse saber é essencial no que concerne aos cuidados de saide da crianga com
traqueostomia, pois se o familiar cuidador ndo produzir seu proprio conhecimento sobre
os cuidados a crianca nesta nova realidade, ndo podera enfrentar as situacdes limites que
se apresentam. O familiar cuidador precisa desenvolver uma consciéncia critica que seja
transformadora da realidade.

O conceito de cuidado de manutencédo da vida ou de sobrevivéncia, na perspectiva
de Colliere (1999, p. 237) e adotado nesta pesquisa, corresponde aqueles cuidados
permanentes, que séo partes do cotidiano, que tém a funcao de assegurar a sustentagdo da
vida. Ndo é, porém, o cuidado prestado como sindbnimo de competéncia técnica ou de
realizagdo de procedimentos, como bem observou o estudo de Morais et al. (2011), ao
dizer que, frequentemente nas publicacdes cientificas, os cuidados estdo associados a
esses fins. Nesse estudo, o cuidado de manutengéo da vida e sobrevivéncia compreendem
aqueles realizados para atender as necessidades da vida cotidiana (Alimentacao, higiene,
conforto, respirar etc).

Segundo Flynn et al (2013), o procedimento de traqueostomizacdo € um marco de
mudanga de vida para a crianca e seus familiares, que experimentam tensao e temores em
relacdo aos cuidados com a crianga. A traqueostomia € um procedimento cirargico que
permite a exposicdo da traqueia através de um orificio aberto na pele, mantendo a via
aérea pérvia com o auxilio de uma canula, de forma temporaria ou permanente
(HOCKENBERRY, WILSON, RODGERS, 2018; URRESTARAZU et al., 2016). As
indicacdes de seu uso em pacientes pediatricos sdo variadas e se modificaram nas ultimas
décadas, estando entre as mais comuns as sindromes congénitas, obstrugéo de vias aéreas,

traumas, infeccbes e necessidade prolongada de intubacdo orotraqueal (FRAGA;
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SOUZA; KRUEL, 2009). Segundo Hartinik etal. (2017, p. 108), a cada ano séo realizadas
4000 tragueostomias em criangas nos Estados Unidos.

A técnica realizada em crianca é diferente daquela no adulto, pela area de
superficie corporal menor e o maior risco de complicacdes (DAL ASTRA; QUIRINO;
CAIXETA; AVELINO, 2016; AVELINO et al., 2017). Os possiveis riscos no pos-
operatério imediato incluem hemorragia, edema, decanulacdo acidental e obstrucdo da
canula (Idem; HOCKENBERRY, WILSON, RODGERS, 2018).

O enfermeiro € um profissional fundamental para mediar o saber cientifico,
absolutamente necessario a sobrevivéncia da crian¢a, compartilhando-o com a familia em
favor do cuidado seguro ao manejar a tragueostomia no ambiente domiciliar, para a
minimizacao de riscos a crianca. Poso que a respiragdo é um sinal vital que, nestas
circunstancias, depende de uma via aérea inferior pérvia, mas que mantém contato direto
com o ar ambiente. Por sua vez, nesse mundo novo, as familias modificam seus saberes

em relacdo ao cuidar para atender as necessidades dessas criangas. Assim sendo,

[...] ha a necessidade de se mediar praticas de cuidado, tendo por base os
saberes fundamentais da Enfermagem. Portanto, destaca-se a educagdo em
salde como uma estratégia de intervencdo importante, cujas premissas
apontam para o conhecimento dos familiares cuidadores, alvo da acéo
educativa, e de suas demandas de aprendizagem [...] (NEVES; CABRAL,
2009).

Uma estratégia para auxiliar o enfermeiro a mediar esses saberes necessarios com
os familiares € a utilizacdo de materiais que sejam produtores de praticas seguras de
cuidado, viabilizando a educacédo sobre e para o cuidar (FRAGA; SOUZA; KRUEL,
2009; URRESTARAZU et al., 2016; AVELINO et al., 2017).

Um processo educativo mediado por recursos baseados na experiéncia de quem
cuida representa uma tendéncia. Varias propostas de materiais educativos vém ampliando
sua utilizagdo para mediar conteudos de salde, valendo-se de diferentes linguagens.
Quadrinhos, jogos, softwares e videos sdo alguns desses exemplos. Essas modalidades de
comunicacdo em saude podem contribuir para elucidar davidas sobre cuidados de
criangas com condi¢cdes complexas, doencgas e incapacidades, e podem beneficiar aqueles
que experimentam barreiras de comunicacdo (ROSAS-BLUM; GRANADOS; MILLS;
LEINER, 2018). As narrativas de vida e as imagens ilustrativas tém potencial de
responder questdes de ordem social e emocional que cercam o processo de doenca. A
utilizacdo de narrativas que combinam imagem e linguagem escrita — filme, ficcdo, poesia

e arte visual - n&o se limita a informar sintomas de doencas, mas amplia as possibilidades
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de tomada de consciéncia a respeito de uma condicdo, prepara para procedimentos de
salde, auxilia na escolha de tratamento ou promove a autonomia no cuidado de uma
doenca crénica (MCNICOL, 2013, id. 2015; 2016).

No contexto do cuidado as criangas com traqueostomia, seria interessante um
recurso educativo que pudesse reconhecer a voz dos familiares no dia a dia dos cuidados
e contemplasse os desafios experimentados por eles nos cuidados cotidianos de
sobrevivéncia e manutencdo da vida. Recursos que representassem as habilidades
necessarias para o cuidado da crianga com traqueostomia e promovessem uma ruptura
com o modelo de aprendizagem espontanea baseada na “tentativa e erro” (NEVES;
CABRAL, 2009).

Assim, ha necessidade de se produzir materiais para a pratica educativa do
enfermeiro junto aos familiares cuidadores. De acordo com Pandian et al (2016), os
materiais informativos exercem um importante papel na continuidade do cuidado
domiciliar e na qualidade de vida da crianga com traqueostomia. A natureza destes
materiais informativos variou entre manuais escritos a videoconferéncia e sites na
internet. No periodo anterior a popularizagdo da Internet (Inicio dos anos 2000), 0s
formatos de materiais privilegiavam o texto escrito e o treinamento a beira do leito,
enquanto os periodos mais recentes apontam para novas estratégias, centradas nas
demandas dos familiares e apoiados em recursos multimidia e no uso das redes sociais.

A estratégia educativa escolhida pelo enfermeiro é uma parte do processo
educativo com os familiares cuidadores das criangas com traqueostomia e, ao fazé-lo, é
necessario adequar a realidade da instituicdo onde atua e as condicdes e prontiddo dos
familiares para aprender. Nesse sentido, incluir o méximo de familiares no processo de
capacitacdo é estratégico para o compartilhamento dos cuidados com a crianca quando
em casa. Essa é uma area que carece de mais estudos e existe a necessidade de material
adequado a realidade das familias e institui¢coes.

As criangas com traqueostomia sdo parte da populacdo geral infantil denominada
criangas com necessidades de saude especiais (CRIANES). A populacdo de CRIANES
vem adquirindo mais visibilidade, desde a definicdo de children with special health care
needs (CSHCN) pelo Maternal and Child Health Bureau dos Estados Unidos. Ou seja,
sdo criangas que tém ou estdo em maior risco para desenvolver problemas relativos a

condicdo fisica, de desenvolvimento, de comportamento, emocional ou crénica, que, em
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geral, exige um tipo e uma quantidade de servicos de salde para além das requeridas por
outras criancas (MCPHERSON et al., 1998).

No Brasil, a definicdo de CSHCN foi livremente traduzida e ampliada para
Criancas com Necessidades de Saude Especiais (CRIANES) por Cabral et al (2004),
tendo como agravante de fragilidade clinica dois importantes complicadores: a
vulnerabilidade social, que aumenta a exposicdo das CRIANES ao adoecimento e a
cronicidade, e a auséncia de politicas publicas especificas direcionadas para esse grupo
populacional (CABRAL et al, 2004; NEVES; CABRAL, 2009). Apesar de essa
populacdo corresponder a uma parcela pequena de toda a populacdo pediatrica, é a que
mais consome recursos de saude (BERRY et al., 2013; COHEN et al., 2011).

O Brasil acompanha essa tendéncia mundial, pois houve uma mudanca no perfil
epidemioldgico na infancia, e criangas que vivem essa condi¢do tem maior fragilidade e
se internam mais vezes e por mais tempo que a populagéo pediatrica em geral (CABRAL
et al, 2004; NEVES; CABRAL, 2009; NEVES et al., 2015). Estima-se que a incidéncia
de hospitalizacdo de criancas e adolescentes por condi¢des cronicas e complexas de
salde, um subgrupo de CRIANES, seja de 331 por 100.000 habitantes (MOURA et al.,
2013).

Estudos sugerem que sejam realizadas mais pesquisas com e sobre as CRIANES,
pois suas particularidades exigem dos servicos de saude e dos profissionais um
conhecimento diferenciado, que seja direcionado a promover a salde dessa populacao.
Também nesse sentido, a subagenda 18 da Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa
em Saude no Brasil, que possui foco na promoc¢do da salde, incentiva a producdo de
ferramentas para instrumentalizar gestores e profissionais de saude para a promocéo da

saude.

1.4. MARCO CONCEITUAL
Os marcos conceituais em que esse estudo se baseia sdo: o0 conjunto estruturante
das necessidades de/em saude proposto por Cecilio (2009) e as tipologias de cuidado de

Marie-Francoise Colliére (1999).

1.4.1. Conjunto estruturante das necessidades de/em saude
As CRIANES apresentam necessidades de salde que sdo especiais (tém special
health care needs), porque os desafios a serem enfrentados pela familia sdo externos,

estdo no meio em que a crianca vive e ndo dentro da crianca. Nesse sentido, é necessario
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refletir sobre a distincdo entre necessidade de/em saude como construto estruturante e a
demanda de cuidado de salde que essa necessidade impBe ao sistema de salde e
relacionados e para os familiares cuidadores atenderem.

Os quatro elementos do conjunto estruturante das necessidades de salde propostos
por Cecilio (2009, p. 118-119) contemplam uma taxonomia de necessidades de satde que
pode ser aplicada as CRIANES e seus familiares. Destacam-se as boas condi¢des de vida,
autonomia na tomada de decisdo, 0 acesso a tecnologias e servicos e a cria¢do de vinculo
com equipes de saude no territorio de cuidados.

Para o autor, boas condi¢des de vida se traduzem tanto em um sentido mais
externo, relativo ao ambiente em que se vive e aos determinantes do processo salde-
doenca, quanto num sentido de lugar social, condi¢cdes de moradia, acesso a saneamento
e habitos pessoais. Elas representam a maneira como se vive e como essa maneira de
viver se traduz em necessidades de salde. A autonomia “implicaria a possibilidade de
reconstrucdo, pelos sujeitos, dos sentidos de sua vida e essa ressignificacdo teria peso
efetivo no seu modo de viver, incluindo ai a luta pela satisfacdo de suas necessidades”
(CECILIO, 2009, p.119). A criacio de vinculo entre usuario e equipe de profissionais ou
servico vai além de estar inscrito em um programa ou ter um prontuario em um hospital.
E ter uma relacdo de confianca, uma referéncia, um relacionamento continuo. Ter acesso
e poder consumir toda a tecnologia de salde necesséaria para se prolongar e melhorar a
vida constitui o ultimo elemento desse conjunto. O conceito de tecnologia abordado pelo
autor ndo faz uso de uma hierarquia, mas compreende o valor da tecnologia definido a
partir da perspectiva da necessidade de cada individuo.

Nesse sentido, considera-se relevante situar esses construtos estruturantes das
necessidades de/em saude para compreender a dindmica de vida de criangas com
demandas de cuidados diferenciados, singulares e complexos, como é o caso daquelas
com traqueostomia.

Os avancos tecnoldgicos na &rea da satde mudaram o perfil epidemiol6gico da
infancia. Essas mudancas refletiram-se no declinio das taxas de mortalidade infantil
registradas nas ultimas décadas, em contraponto com o aumento de doengas cronicas na
infancia. Apesar da maior sobrevivéncia infantil frente a prematuridade, as malformacoes
congeénitas, doengas cronicas e traumas, houve um crescimento de sobreviventes com
sequelas advindas da recuperacdo dos quadros agudos de doencgas e/ou do processo
terapéutico (NEVES et al., 2015; NEVES; CABRAL, 2009).
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Neste contexto, elas representam um grupo de criancas com fragilidade clinica,
que tém necessidades de salde especiais e apresentam demandas de cuidados também
especiais. Devido a sua natureza temporaria ou permanente associadas a uma pluralidade
de diagndsticos de doenca, elas apresentam dependéncia continua dos servigos de saude
e de diferentes profissionais (NEVES; CABRAL, 2009).

No que se refere a fragilidade clinica das CRIANES brasileiras, os disturbios
respiratorios sao apontados como a causa principal de internacdo hospitalar. Em um
estudo realizado por Cabral et al. (2004), 6,3% das criancas egressas da terapia intensiva
pediatrica pertenciam ao grupo CRIANES. Geralmente, essas criancas tém necessidade
de acompanhamento de salde periddico por um tempo indeterminado e acompanhamento
em instituicdes de reabilitacdo (CABRAL et al., 2004; NEVES; CABRAL, 2009;
REZENDE; CABRAL, 2010). Além disso, associa-se a fragilidade clinica & condi¢éo de
vulnerabilidade nos trés planos deste grupo: social, individual e programatica
(SILVEIRA et al., 2013).

As necessidades de satde das CRIANES demandam cuidados que, quando ndo
sdo adequadamente realizados, interferem diretamente na sobrevivéncia. Muitas de suas
necessidades sdo herancas do processo terapéutico reparador de sua condigdo de
salde/doenca (MORAES; CABRAL, 2012).

Atualmente, as CRIANES encontram-se representadas em, pelo menos, um quarto
da populacdo infantil brasileira. No ultimo censo populacional do IBGE (2010), a
incidéncia foi de 21,68% de criangas abaixo de 14 anos de idade com pelo menos um tipo
de deficiéncia. As condigcdes cronicas de criancas com idade até cinco anos
correspondiam a 9,1%; de seis a 13 anos, 9,7%. A analise de Cabral e Moraes (2015)
sobre esses dados verificou um maior namero de criancas com deficiéncia e condicdes
cronicas nas regides cujas familias possuem renda familiar baixa, o que revelou uma
estreita relacdo com a condicdo de vida (CABRAL; MORAES, 2015).

Do mesmo modo que em outros paises, no Brasil houve uma mudanca no perfil
de sobrevivéncia das criancas. Pesquisa realizada com criancgas egressas de uma Unidade
de Terapia Intensiva Neonatal constatou que 16% delas possuiam necessidades de satde
especiais (NEVES et al., 2015).

As CRIANES requerem cuidados técnicos especializados, personalizados e
individuais. As internacfes dessas criancas sdo frequentes e podem ser prolongadas, o
que gera 0 aumento da complexidade diagnéstica (SILVA; CABRAL, 2014; NEVES et
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al., 2015). Além disso, estes cuidados podem interferir diretamente na sobrevida destas
criancas (SILVA; CABRAL, 2014).

No Brasil, as CRIANES vém sendo classificadas em sete tipos, segundo as
demandas de cuidado: CRIANES com demandas de cuidados de desenvolvimento,
tecnoldgicos, medicamentosos, habituais modificados, mistos, clinicamente complexos e
sociais. A primeira, de desenvolvimento, refere-se as criancas com disfuncéao
neuromotora muscular, limitacdes funcionais e incapacitantes, que estdo em estimulacao
de desenvolvimento e funcional. A segunda diz respeito aos cuidados tecnolégicos, que
estdo aquelas que necessitam do uso de tecnologias para manterem a vida, como
gastrostomia, colostomia, traqueostomia, entre outros. A terceira, de cuidados
medicamentosos, sdo as que fazem wuso continuo de farmacos, tais como
anticonvulsivantes, cardiotonicos etc. A quarta, de cuidados habituais modificados, inclui
as criangas que precisam de tecnologias adaptativas nas atividades de vida diaria para,
por exemplo, alimentar-se, locomover-se, arrumar-se e no uso do toalete. Na quinta,
cuidados mistos, verifica-se uma combinacdo de uma ou mais demandas de cuidados,
mas se exclui a tecnoldgica (ESTEVES, SILVA, CONCEICAO e PAIVA, 2015). Na
sexta demanda, a de cuidados clinicamente complexos, existe a combinagdo das
anteriores, incluindo o manejo de dispositivos tecnoldgicos de suporte a vida (GOES:;
CABRAL, 2017). Finalmente, a demanda de cuidados sociais inclui o direito de acesso a
insumos e beneficios sociais (PRECCE et al, 2020).

Durante a internacao hospitalar, as criangcas com demandas de cuidados continuos
clinicamente complexos envolvem os familiares cuidadores na prestacdo de cuidados com
0 objetivo de atender as necessidades de alimentacdo, oxigenacéo, eliminacdo, bem-estar,
conforto e seguranca. Entre esses cuidados, & importante ressaltar 0 manejo de
dispositivos tecnolégicos, entre eles as sondas nasogastricas, nasoenterais, gastrostomias
e a alimentacdo; o manejo de traqueostomias e da aspiracdo de vias aéreas, ha oxigenacao
da crianga; e também os cuidados com estomias intestinais e vesicais, na eliminacéo por
Ostios etc. (GOES; CABRAL, 2017).

Para que os familiares cuidadores tenham seguranca para cuidar adequadamente
no contexto domiciliar, a equipe de saude precisa compreender a realidade da familia,
levando em consideracdo sua vida social, suas particularidades e articulando os saberes
técnicos necessarios aos saberes da familia. De acordo com Goes e La Cava (2009), o

processo educativo faz parte dos cuidados de enfermagem e ele precisa incluir a familia
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e compreender os individuos em suas particularidades, crengas e contexto social, num

ambiente que permita o dialogo.

1.4.2. Tipologias do cuidado segundo Colliére

Durante o periodo de internacdo hospitalar, a equipe de saude, em especial a de
enfermagem, demonstra ao familiar quais cuidados devem ser adaptados a crianga que
respira por traqueostomia. No entanto, eles seguem um padrdo baseado na dindmica do
cuidado hospitalar que é diferente daquele que sera realizado pelos familiares no
domicilio.

O ato de cuidar ou “tomar conta” engloba acdes realizadas pelos seres humanos
desde a antiguidade. Essas aces tém a intencdo de “manter ou desenvolver a vida e
afastar a morte, como manter as func@es vitais, a temperatura corporal, ter energia através
da alimentac&o, proteger-se das intempéries, entre outras" (COLLIERE, 1999, p.26).
Colliére! (1999, p. 237) destaca os cuidados cotidianos ou habituais ligados a manutencéo
e continuidade da vida; os de reparacdo que visam reparar 0 que pode se constituir em
obstaculo a vida. Os cuidados habituais ou de manutencao da vida sdo aqueles cuja fungéo
¢ garantir a sobrevivéncia, tais como a alimentacdo, hidratacéo, higiene, necessidades de
luz, calor, afeto e socializagdo. Séo cuidados que se fundamentam nos habitos, nas crengas
e costumes de um grupo. Ainda segundo a autora, sdo atividades que asseguram a

continuidade da vida:

[...] beber, comer, evacuar, lavar-se, levantar-se, mexer, deslocar-se, bem como
tudo o que contribui para o desenvolvimento da vida do nosso ser, ... mantendo
a imagem do corpo, estimulando as trocas com tudo o que é fundamental a
vida, porque fonte de energia vital: a luz, o calor, a relacdo com as pessoas
conhecidas, os objetos familiares, etc. (p. 238)

Em algumas situages, existe a necessidade de realizar cuidados de reparagéo,
concomitante aos habituais. Cuidados de reparacdo sdo aqueles realizados para tratar
alguma doenca; sua funcdo é assegurar a continuidade da vida sempre que ocorrer
acidentes ou doenca que sejam ameacadoras da vida, incidindo sobre suas causas
(COLLIERE, 1999).

Destacam-se ainda outros cuidados que fazem parte da vida do ser humano desde
0 nascimento (COLLIERE, 2001). Os cuidados de estimulag&o s&o aqueles centrados no

despertar das capacidades fundamentais, e que estdo na base das aquisi¢des do

! Marie-Francoise Colliére (1930-2005), enfermeira, professora e historiadora francesa. Autora de
diversas publicacfes na area do cuidado de enfermagem, membro especialista da Organizagcdo Mundial de
Saude e de outras entidades internacionais.
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desenvolvimento psicomotor, como, por exemplo, o ver, ouvir, sentir e respirar. Sao
cuidados que desenvolvem os sentidos e as capacidades motoras. Os cuidados de
confortacdo permitem ganhar seguranca e favorecem a renovacdo e integracdo da
experiéncia. Cuidados de parecer sdo aqueles que contribuem para construir uma imagem
de si proprio, fortalecendo o sentido de identidade e pertencimento a um grupo. Os
cuidados de compensacdo visam substituir as capacidades que ainda ndo foram
adquiridas ou que a pessoa ndo consegue realizar por si mesma, seja pela faixa etéaria da
infancia ou a incapacidade fisica. Os cuidados de apaziguamento sdo aqueles
relacionados ao repouso, relaxamento ou alivio e que frequentemente sdo acompanhados
de cantos, toque e palavras apaziguadoras.

A natureza desses cuidados se modifica ao longo da vida e dos eventos pelos quais
0 ser humano transita - nascimento, envelhecimento, doenga - mas nunca deixam de ser
necessarios para a manutencao do viver. Neste estudo, ao referir-se aos cuidados a crianca
com tragueostomia, buscou-se destacar nas marcas dos discursos dos familiares

cuidadores a tipologia que reflita os desafios para assegurar os cuidados de sobrevivéncia.

1.5. PERCURSO METODOLOGICO DO ESTUDO

1.5.1. Abordagem, tipo e método de pesquisa

Adotou-se a abordagem de pesquisa qualitativa para “interpretar os fendmenos
em termos dos sentidos que as pessoas lhes atribuem” (Pope ¢ Mays, 2009), compreender
os significados das experiéncias no mundo e como as pessoas compreendem esse mundo.
Optou-se pela pesquisa participante em saude, ao considera-la como capaz de lidar com
as limitagdes de pesquisas cujas técnicas "privilegiam o conhecimento profissional como
conhecimento especializado... se esforca para honrar os valores democraticos e
participativos e pretende promover o didlogo entre 0 maior nimero possivel de partes
interessadas, incluindo explicitamente vozes daqueles que comumente tém menos poder
para se fazerem ouvir" (ABMA et al, 2017, p.494).

Como forma de acessar os significados e sentidos atribuidos pelos individuos as
suas experiéncias de cuidadores de criancas com traqueostomia desenvolveu-se 0 Método
Criativo e Sensivel (MCS) por viabilizar a construgéo coletiva do conhecimento de forma
participativa. Nesse sentido, partiu-se da pratica grupal e da elaboracdo de producéo
artistica, para conjugar participacdo e arte. Ambos 0s recursos auxiliam o acesso a

“dialogicidade das experiéncias humanas, historica e socialmente construidas, expressa
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sob a forma de linguagem verbal (enunciado) e ndo verbal (gestos, atitudes, grafismo,
movimentacao corporal) para aproximar-se da alteridade e da identidade dos participantes
de uma pesquisa” (CABRAL; NEVES, 2016). Se os participantes ja se conhecem, a etapa
de apresentacdo é mais breve e pode ser realizada junto com a etapa de producdo artistica,
ficando a implementacdo da dindmica de criatividade e sensibilidade com quatro
momentos. Porém, se os participantes do grupo ndo se conhecem, € necessario reservar
um momento mais longo para o acolhimento e recepcdo dos participantes, apresentacao
dos presentes e interacdo grupal, adotando-se algum mecanismo de relaxamento e
sensibilizacdo. Entdo, ainda no primeiro momento é apresentada a Questdo Geradora de
Debate (QGD), explicando os objetivos da dinamica e seu processo de desenvolvimento.

No segundo momento é realizada uma Dinamica de Criatividade e Sensibilidade
(DCS), quando sera feita uma producdo artistica individual ou coletiva. No terceiro
momento, as producdes sdo apresentadas e, através dos textos, imagens e producdes
gerados, as situacOes existenciais sdo enunciadas. A seguir, no quarto momento, ha a
andlise coletiva da producdo artistica, com codificacdo das situacBes vivenciais e
existenciais em temas geradores, fundamentados na critica e na reflexdo sobre os dialogos
do grupo. Os subtemas descodificados pelos temas geradores séo negociados pelo grupo
nesta etapa. No quinto momento acontece a sintese dos temas e a validacéo pelo grupo,
que recodifica e gera novos temas sinteses.

As DCS sdo uma estratégia para producdo de dados desenvolvidos de acordo com
0 problema a ser pesquisado, através de diferentes técnicas elaboradas no contexto do
grupo, visando uma producéo artistica imagética. De acordo com Resta e Motta (2007),
as DCS possuem cinco etapas: preparacdo do ambiente e acolhimento, apresentacdo dos
participantes, explicacdo da dindmica ou oficina de producdo artistica, desenvolvimento
da atividade artistica individual ou coletiva e apresentacdo das produc¢des com validagdo
interna do proprio grupo.

Nesse estudo adotou-se a dindmica de criatividade e sensibilidade corpo-saber.
Nela, “o corpo em sua dimensao fisica e social ¢ a principal via de acesso a experiéncia
do cuidado” (CABRAL; NEVES, 2016).

A silhueta do corpo de uma crianca é desenhada sobre uma folha de papel a ser
preenchida com palavras-chave para responder uma questdo geradora de debate. O
resultado dessa producéo artistica oferece ao pesquisador um panorama dos cuidados que

0s participantes realizam com o corpo da crianga. Ao descrever sua producdo e as
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palavras-chave relacionadas ao cuidado, que foram registradas em cada parte do corpo, o
participante atribui significados & experiéncia de cuidar. A expressdo do pensamento
verbal espontdneo é produto da memoria latente, das experiéncias e vivéncias do
participante da DCS com o cuidado seja de si mesmo como dos outros para quem realiza
cuidados. As situacBes do cotidiano do cuidar sdo enunciadas na discussdo grupal
tomando a producéo artistica do corpo como marco de referéncia para o desvelamento de
suas experiéncias de cuidar.

A DCS corpo-saber tem sido aplicada em outras pesquisas com objetivos
semelhantes. Neves e Cabral (2009) aplicaram a DCS corpo-saber com quatro cuidadoras
de CRIANES de um hospital pablico da regido sul do Brasil, a fim de compreender os
desafios dos cuidados domiciliares; Silveira e Neves (2012) utilizaram a mesma DCS em
um grupo de cinco familiares de CRIANES internadas em um hospital universitario da
regido sul do Brasil para verificar quais os cuidados que essas familias realizavam para a
conservacgao da vida das criangas. Goes e Cabral (2017) procuraram compreender o
processo de alta hospitalar centrado nas demandas das criancas e na aprendizagem da
familia realizando a DCS corpo-saber com onze familiares cuidadores de um hospital
pediatrico do Rio de Janeiro. Para atender aos objetivos desta pesquisa aplicou-se a
mesma dinamica para diferentes grupos de familiares. Cada participantes do grupo
elaborou e apresentou uma producdo artistica individual, por serem representativos de
uma crianca diferente. Na sintese, o grupo realizou uma producdo artistica coletiva a partir

dos subtemas gerados no debate.

1.5.2. Procedimentos Adotados na Producéo de dados

O trabalho de campo da pesquisa iniciou-se ap6s aprovagdo do Comité de Etica e
Pesquisa da Instituicdo coparticipante. Foi realizada uma reunido com 0s gestores
responsaveis para explicar os objetivos da pesquisa e 0s procedimentos a serem aplicados.
Na ocasido, solicitou-se uma sala contigua ao hospital-dia pediatrico para a realizacao dos
encontros grupais.

No dia agendado para o encontro em comum acordo com as participantes, a
pesquisadora acolheu o grupo com boas-vindas e cada pessoa sentou-se a mesa onde havia
disponivel o material a ser utilizado na DCS e uma mesa de lanche. Nos trés encontros

foram implementados a mesma DCS, conforme apresentado no Quadro 1.
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Material

Recursos
humanos

Tempo

Espaco

Quadro 1: Planejamento e execucdo da Dindmica Corpo e Saber

DCS GRUPO A

Cadeiras e mesa para acomodar os participantes,

gravador digital, cAmera fotogréfica digital, folhas
de papel A4, folha de papel A3, canetas
hidrogréficas e Il&pis coloridos, 4gua e copos
descartaveis.

Lanche para confraternizacdo ap6s a DCS (Suco,
refrigerante, bolo, sanduiches e biscoitos);
guardanapos e copos descartaveis.

Coordenador da Dindmica/pesquisador

Auxiliar de pesquisa

MAE de C1, MAE de C2 e MAE de C3

Duracdo total da DCS: 44 minutos

1° Momento (00:00:03 a 00:10:29): Acolhimento,
apresentacdo do pesquisador, auxiliar e dos
participantes da pesquisa, explicagcdo da dindmica
2° Momento (00:10:30 a 00:21:39): Produgdo
Artistica individual (PAI)

3° Momento (00:22:02 a 00:25:35): Apresentacédo da
Producéo Artistica Individual

4° Momento (00:25:56 a 00:42:38): Discussdo
grupal

5° Momento (00:42:39 a 00:44:05): Sintese e
Validacao

Sala de reunifio da Area de Atencdo a crianca
cirGrgica, no 4° andar do prédio B da Instituicdo
coparticipante.

DCS GRUPO B

Cadeiras e mesa para acomodar 0s participantes,

gravador digital, cAmera fotogréafica digital, folhas de
papel A4, folha de papel A3, canetas hidrogréficas e
l&pis coloridos, 4gua e copos descartaveis.

Lanche para confraternizacdo ap6s a DCS (Suco,
refrigerante, bolo, sanduiches e biscoitos);
guardanapos e copos descartaveis.

Coordenador da Dinamica/pesquisador
AVO de C4, MAE de C5 e MAE de C6

Duracdo total da DCS: 66 minutos

1° Momento (00:00:03 a 00:12:10): Acolhimento,
apresentacdo do pesquisador, auxiliar e dos
participantes da pesquisa, explicagcdo da dindmica
2°Momento (00:12:11 a 00:21:26): Producéo Artistica
individual (PAI)

3° Momento (00:21:30 a 00:51:43): Apresentacdo da
Producéo Artistica Individual

4° Momento (00:21:30 a 00:51:43): Discusséo grupal
5° Momento (00:51:45 a 01:05:37): Sintese e
Validacéo

Sala de reunido da Area de Atengdo a crianca
cirGrgica, no 4° andar do prédio B da Instituicdo
coparticipante.

DCS GRUPO C ‘

Cadeiras e mesa para acomodar os participantes,

gravador digital, cAmera fotografica digital, folhas de
papel A4, folha de papel A3, canetas hidrogréaficas e
lapis coloridos, 4gua e copos descartaveis.

Lanche para confraternizacdo ap6s a DCS (Suco,
refrigerante, bolo, sanduiches e  biscoitos);
guardanapos e copos descartaveis.

Coordenador da Dinamica/pesquisador
MAE de C7 e MAE de C8

Duracdo total da DCS: 67 minutos

1° Momento (00:00:03 a 00:12:10): Acolhimento,
apresentacdo do pesquisador, auxiliar e dos
participantes da pesquisa, explicacdo da dindmica

2° Momento (00:12:11 a 00:21:26): Producdo Artistica
individual (PAI)

3° Momento (00:21:30 a 00:51:43): Apresentacdo da
Producéo Artistica Individual

4° Momento (00:21:30 a 00:51:43): Discusséo grupal
5° Momento (00:51:45 a 01:05:37): Sintese e
Validacéo

Sala de reunifo da Area de Atencdo a crianga cirurgica,
no 4° andar do prédio B da Institui¢do coparticipante.
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Na apresentacdo e explicacdo da DCS corpo-saber, correspondente a primeira
etapa do MCS, cada pessoa apresentou-se porque nenhuma das participantes se
conheciam previamente e nem a pesquisadora. Nessa etapa da DCS, a pesquisadora leu o
TCLE e obteve as assinaturas, explicou o que seria feito no encontro, como a DCS seria
realizada e o tempo destinado a cada etapa. Em seguida, a pesquisadora preencheu o
formulario com dados de caracterizacdo das participantes (idade, bairro de moradia, nome
e idade da crianca, entre outras informacdes). Apresentou-se a questdo geradora de debate
na forma verbal e escrita: “como eu cuido do corpo do meu filho/a com a traqueostomia
guando estamos na nossa casa?”, que orientou a elaboracdo da producdo artistica.
Disponibilizou-se uma folha com o desenho de uma silhueta do corpo de crianca junto
com diversas canetas coloridas.

Apbs esclarecimentos das dudvidas, iniciou-se a segunda etapa da DCS,
correspondente a elaboracéo da producao artistica individual, sendo reservado um tempo
de 5 a 10 minutos. Uma das participantes com mais dificuldades para escrever ou
completar o desenho do corpo contou com o apoio da pesquisadora na tarefa de completa-
lo segundo as coordenadas dessa participante. Apds o tempo de 10 minutos, passou-se a
terceira etapa do MCS, com a apresentacdo das producdes artisticas individuais (Figura
1). As participantes foram incentivadas a falar sobre suas producdes pelo periodo de 15 a
20 minutos, enquanto a pesquisadora registrava palavras-chave que conduziram a

discusséo grupal.
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Figura 1 — Exemplos de producdo artistica individual DCS Corpo Saber
A quarta etapa, relativa a analise/discusséo coletiva do que havia sido produzido,
aconteceu simultanea a terceira etapa. Na medida em que descreviam a producéo, cada
participante ja refletia criticamente sobre o que havia feito. Na quinta etapa, de sintese e
validacdo dos dados produzidos naquele encontro, o grupo elaborou uma producéo
artistica coletiva (Figura 2) com duracdo de 5 a 10 minutos.
Ao final do encontro, agradecemos a presenca e a contribuicdo de cada uma e

oferecemos um lanche de confraternizacdo e despedida.

-

Figura 2 — Exemplo de producéo artistica coletiva DCS Corpo Saber

Figura 3: Aplicagédo da DCS Corpo Saber, Julho de 2019
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Figura 4 — Aplicacdo da DCS Corpo Saber, Agosto de 2019

Os encontros foram gravados utilizando o gravador de audio do Sistema Android
4.1, que gera arquivos em mp3, com a permissao das participantes. Nos encontros que as
participantes permaneceram com seus filhos durante a elaboracdo da producéo artistica
individual foram disponibilizados brinquedos e folhas de desenho para que elas pudessem
ter mais liberdade para se concentrarem no desenho. Houve a participacao de auxiliar de

pesquisa apenas no primeiro grupo.

1.5.3. Cenaério da Pesquisa

Os trés encontros para o desenvolvimento da DCS Corpo-Saber aconteceram no
hospital-dia pediatrico do servi¢o de endoscopia respiratdria pediatrica de uma unidade
de assisténcia, ensino, pesquisa e desenvolvimento tecnologico da Fundacdo Oswaldo
Cruz (Fiocruz), no municipio do Rio de Janeiro.

Os exames e procedimentos do servico de endoscopia respiratéria pediatrica séo
realizados no centro cirdrgico pediatrico as tergas e quintas-feiras pela manha. Tanto o
hospital-dia quanto o centro cirargico pediatrico ficam localizados no quarto andar do
prédio B da instituicdo coparticipante. S&o atendidos criancas e adolescentes entre 0 e 18
anos incompletos de idade com necessidade de avaliacdo das vias aéreas inferiores ou
tratamento endoscopico de patologias da traqueia, laringe e brénquios, que estdo
internadas nas unidades pediatricas da instituicdo ou provenientes de outras unidades
hospitalares do Municipio do Rio de Janeiro ou de outros municipios do estado, referidas

atraves do Sistema de Regulacdo Estadual (SISREG). Tambem s&o avaliadas criangas
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referidas de Unidades Béasicas de Saude por encaminhamento médico, via SISREG, apds
atendimento no ambulatério da endoscopia respiratoria.

Os profissionais que atuam nesse cendrio sdao médicos especialistas em
otorrinolaringologia, anestesistas, cirurgibes pediatricos, enfermeiros, técnicos de
enfermagem, instrumentadores cirargicos, auxiliares de endoscopia, assistente social,
psicologo, fisioterapeuta e nutricionista. A endoscopia respiratdria é responsavel pela
formacdo de recursos humanos para 0 SUS, através do programa de pds-graduacéo lato
sensu em endoscopia respiratoria pediatrica, além de campo de estagio da Residéncia
médica em anestesiologia do programa de residéncia do Municipio do Rio de Janeiro.

As atividades executadas sdo: consulta médica e exames endoscopicos,
laringotraqueobroncoscopia diagnostica, dilatacdo traqueal, retirada de corpo estranho,
exérese de pdlipos papilomatosos, fulguracdo de granuloma periestomal, avaliacdo e
aspiracdo de bronquios inferiores, coleta de material para exame histopatologico,
tratamentos de fistulas traqueais, aplicacdo de toxina botulinica nas glandulas salivares,
avaliacdo e exérese de linfangioma, hemangioma, fechamento de fistula traqueocutéanea,
traqueostomia eletiva e de urgéncia, avaliacdo e troca de calibre de cénula de
traqueostomia e intubacdo eletiva de via aérea dificil com broncofibroscopio.

O servico de endoscopia respiratoria pediatrica realizou, aproximadamente, 1500
(mil e quinhentos) procedimentos terapéuticos e diagnosticos no ano de 2019. Além dos
exames, 0 servico realiza acompanhamento regular de criancas através das consultas no
ambulatério de endoscopia respiratoria pediatrica, que possui cerca de 150 (cento e
cinquenta) criancgas cadastradas.

A sala de reunido do hospital-dia é composta de uma mesa grande e cadeiras, dois
computadores de mesa, ar-condicionado e armarios de uso particular dos funcionarios da
cirurgia pediatrica de onde o hospital-dia faz parte. E uma sala fechada que confere
privacidade aos usuarios por ficar em uma area afastada da circulacdo de pessoas. Anexa
a essa instalacdo fica uma area de espera que conta com algumas cadeiras. Nesse espaco,
permaneceram as criangas com os familiares que acompanhavam a participante no

atendimento ou uma auxiliar de pesquisa, durante o tempo de realizagdo da DCS.

1.5.4. Captacao e Selecdo dos participantes
A captacdo dos familiares participantes das Dinamicas de Criatividade e
Sensibilidade (DCS) deu-se a partir do levantamento das criangas programadas para

atendimento no ambulatdrio de endoscopia respiratdria da instituicdo cenario da pesquisa
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nos dias previstos pela agenda de marcacdo do exame. Buscou-se na agenda a informacéo
na coluna “procedimento — troca de canula™ ao lado dos nomes das criangas.

A endoscopia respiratoria ou laringotragueobroncoscopia é um procedimento
diagndstico ou terapéutico realizado para avaliar a via aérea superior e inferior quanto a
forma anatémica e funcionalidade. Pode ser rigida ou flexivel e é realizada através de
broncofibroscopio ligado a uma fonte luminosa e uma camera. Esse exame pode ser
realizado na crianca sob sedacdo, com ou sem necessidade de intubacdo orotraqueal,
dependendo da indicacdo para a realizacdo (CARDOSO e GONCALVES, 2010).

As criancas com traqueostomia precisam de avaliacdo periddica para o
acompanhamento das complicacfes das vias aéreas que levaram a traqueostomizacéo, ou
complicacGes em decorréncia do seu uso (como a estenose subglotica) e avaliacdo da
possibilidade de decanulacéo, além da correcdo de problemas (Fistulas, sangramentos,
granuloma periestomal e da traqueia, exérese de lesGes papilomatosas e alteracdes
anatdmicas passiveis de reparo cirdrgico). O procedimento de troca de canula metélica
deve ser mensal, e a canula plastica, seguindo as recomendacGes do fabricante, pode
variar de um a dois meses para troca. A equipe médica da endoscopia respiratoria realiza
os agendamentos para troca de canula e acompanhamento da via aérea de acordo com
cada caso, levando em consideracdo o estado clinico da crianc¢a e a proposta terapéutica.

Apos o levantamento da agenda, realizou-se a busca do contato do familiar,
atraves do numero de prontuério registrado na agenda. Consultou-se o sistema eletrénico
de informacdes hospitalares para a confirmacdo da idade e a obtencdo do ndmero
telefébnico para contato.

O ambulatério tem registrado cerca de 50 (cinquenta) criangcas com idade de 3
(trés) meses a 18 (dezoito) anos incompletos, que realizam trocas periddicas da canula de
traqueostomia, com assiduidade varidvel. Daqueles que atendiam aos critérios de selecao,
previstos para realizarem o procedimento no periodo da coleta de dados, permaneceram
20 pessoas com possibilidade de serem abordados com o convite para participar da
pesquisa.

O convite para participagdo da pesquisa foi, a principio, realizado por telefone,
selecionando as crian¢as que tinham exame marcado para a semana posterior ao contato
telefonico. Foi feita uma breve apresentacdo da pesquisadora, com explicagdo dos
objetivos da pesquisa e, com a concordancia do familiar, a coleta de dados era combinada

para o horério do final da manh@, depois que a crianca ja tivesse realizado o exame. Na

34



impossibilidade do contato telefénico por erro do cadastro, tanto da agenda do servico
quanto do sistema eletronico, o convite foi realizado presencialmente, no dia que a crianga
e o familiar compareciam para a realizacdo do exame ou procedimento. Diante do aceite,
a coleta de dados era marcada para horario posterior a realizacdo do exame, no final do
periodo da manha. Durante o contato telefénico, um dos participantes selecionados
através da agenda da endoscopia respiratoria recusou a participacdo. Todos aqueles que
foram convidados presencialmente aceitaram o convite para a participacdo na pesquisa.
Dos 20 (vinte) familiares que preencheram os critérios de elegibilidade, 11 (onze)
familiares cuidadores manifestaram seu interesse em participar como voluntario de
pesquisa; porém, 2 (dois) deles ndo compareceram no dia agendado da coleta de dados e
ndo participaram da pesquisa. No percurso da pesquisa, uma das participantes foi excluida
do estudo por ser menor de idade e ndo foi previsto analise de Termo de Assentimento
pelo Comité de Etica em Pesquisa. A coleta de dados foi realizada entio com 8 (oito)
participantes.

Os participantes foram recepcionados pela pesquisadora principal no setor de
Hospital-dia, onde os exames de endoscopia respiratéria sdo realizados. Apds 0s
cumprimentos e apresentagdo informal, a pesquisadora convidava os participantes para
uma sala de reunido. O primeiro grupo (Grupo A) contou com trés familiares de trés
criangas; as duas criangas que estavam com elas permaneceram com 0s técnicos de
enfermagem do hospital-dia e uma com o pai na area anexa descrita anteriormente. No
segundo grupo (Grupo B), participaram trés familiares de trés criangas, duas criangas
permaneceram com a familiar durante o encontro. A outra crianga permaneceu com o pai
no atendimento do hospital-dia. No terceiro grupo (Grupo C), participaram duas
familiares de duas criangas; uma crianca permaneceu com o familiar participante do

Grupo C, e a outra com os técnicos de enfermagem do Hospital-dia numa sala anexa.

1.5.5. Aspectos éticos da pesquisa

O estudo foi submetido a aprovacio dos Comités de Etica e Pesquisa da Instituicio
participante e da Instituicdo coparticipante, cenario da pesquisa. Apds apreciacdo do
projeto, foi emitido parecer consubstanciado favoravel da Instituicdo Proponente (CAAE
n°® 09479019.2.0000.5238 Parecer n°3.291.620) e coparticipante (CAAE n°
09479019.2.30 01.5269, Parecer n°3.330.397).
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A DCS foi implementada em uma sala reservada e privativa com uma mesa
grande, cadeiras e climatizacdo, localizada em area préxima ao hospital-dia. O ambiente
era confortavel e possuia a privacidade necessaria para assegurar a confidencialidade e o
sigilo das informagdes mediadas no encontro.

O processo de consentimento consistiu na leitura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido pela pesquisadora, quando se repetiu as mesmas informacoes
apresentadas quando se fez o convite e a participacdo do encontro foi confirmada via
telefone. Obteve-se 0 TCLE mediante assinatura das duas vias, sendo devolvida uma via
gue constava a assinatura da pesquisadora de campo. Uma via dos termos assinada pela
pesquisadora foi entregue a cada participante, para consultas futuras, se assim desejassem.

Em conformidade com a Resolucdo n® 466/2012, do Conselho Nacional de Saude,
a coleta de dados foi realizada em horario diferente do turno de trabalho da pesquisadora
e nao interferiu na rotina do servico, tampouco nas atividades profissionais dos
trabalhadores que estavam presentes no dia. A coleta de dados ndo prejudicou o
atendimento dos usuarios que aceitaram participar da pesquisa, visto que ocorreu apos a
realizacdo dos procedimentos agendados e em horario acordado com 0s mesmos.

As produc0es artisticas geradas no interior da DCS nédo foram identificadas por
nome. Os arquivos fisicos (TCLE, producdes artisticas individual e coletiva, formularios
de caracterizacdo dos sujeitos) estdo protegidos em pastas plasticas, em local sem acesso
de terceiros, fechado por segredo. Os registros gerados (Gravacdo dos encontros e fotos
dos momentos de producdo artistica) estdo armazenados em nuvem de dados, em arquivo
digital com acesso protegido por senha.

Assegurou-se a anonimizacgdo dos participantes substituindo seus nomes por Mae
de C1 (MC1), Mée de C2 (MC2), assim sucessivamente, por ordem de participacdo. De
igual modo, as criangas foram identificadas como C1, C2, consecutivamente, de acordo
com a ordem de participacdo das genitoras. O primeiro grupo foi chamado de Grupo A
(GA), o segundo de Grupo B (GB) e o terceiro de Grupo C (GC).

1.5.6. Procedimentos de analise de dados

A técnica utilizada para tratamento do material empirico foi a Anélise de Discurso
proposta por Eni Orlandi (2013). Segundo a autora, o objeto da Analise de Discurso (AD)
¢ o discurso, ou “a palavra em movimento, pratica de linguagem” (2013, p.15). Na AD,
procura-se “compreender a lingua fazendo sentido, enquanto trabalho simbolico, parte do

trabalho social geral constitutivo do homem e da sua histéria” (ORLANDI, 2013).
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Para realizar a interpretacdo do discurso, deve-se considerar a relacdo entre dois
elementos: 0 interdiscurso (saberes ja existentes, o “ja-dito”) e o intradiscurso (O que se
esta dizendo), através da fala materializada.

A AD é implementada em trés etapas. Na primeira faz-se a passagem da superficie
linguistica para o texto (discurso) pela leitura horizontal do texto bruto. No caso deste
estudo, a DCS foi transcrita em sua totalidade, conferindo materialidade linguistica ao
texto. Para tanto, retiram-se do texto bruto os vicios de linguagem, os erros gramaticais,
fazendo a aproximacgdo dos enunciados para dar inteligibilidade ao texto. Na segunda
etapa, busca-se o processo discursivo pela formacgéo dos objetos discursivos, procurando
compreender o sentido das palavras, o dito e o ndo-dito, com o auxilio de dispositivos
analiticos como a paréafrase, polissemia e a metafora. A parafrase “se constitui na matriz
do sentido, na memoria, na repeticao, de forma que em todo dizer sempre existe algo que
se mantém” (BRONDANI, BEUTER, 2009, p. 209). E a repeti¢do da ideia, utilizando
outras palavras, para dar sentido as falas dos sujeitos. A polissemia rompe com a repeticdo
de um discurso, apresentando multiplicidade de sentidos. Ela joga com o equivoco, com
o diferente, nessa relacdo entre parafrase e polissemia, 0s sujeitos se constituem. Para
Orlandi (2013), o discurso ¢ um “jogo entre parafrase e polissemia, entre 0 mesmo e o
diferente, entre o ja-dito e 0 a se dizer que 0s sujeitos e 0s sentidos se movimentam, fazem
seus percursos, (se) significam” (p. 36).

Outro dispositivo analitico usado foi a metafora, que corresponde a substitui¢éo
de uma palavra por outra, transferindo seu sentido e significado. Ja o intertexto é a relagdo
entre um texto com outro texto no discurso que mobiliza com o interdiscurso, as relaces
de sentido dos sujeitos (ORLANDI, 2013). Na terceira etapa, procura-se a formacéo
discursiva, pela analise dos processos discursivos obtidos com o funcionamento do texto.

A fim de conferir materialidade linguistica ao texto, utilizou-se a seguinte
convencao:

1. (it&lico) Comentarios do pesquisador esclarecendo o contexto da enuncia¢do, como
movimentacdo do sujeito, a quem ou a que se referem, motivagdes que levaram
0s participantes a falarem, entre outras coisas.

2. [frase] Explicacdo dos fatos exteriores, normalmente sociais ou culturais, que
possuem relagcdo com o dito dos sujeitos.

3. ... Incompletude do pensamento.

4. > Interrupcdo da fala de um sujeito por outro sujeito.
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5. < Interrupcéo da fala de um sujeito pelo pesquisador.

6. (-) Interrupgéo da fala do pesquisador.

7. INAUDIVEL) A fala ndo pode ser transcrita, pois ¢ inaudivel.

8. Sublinhado Quando ocorrem falas simulténeas.

9. / Pausa breve da fala do sujeito.

10. // Pausa longa da fala do sujeito.

11. ! Enfase na frase.

12. _Inicio de enunciagdo.

13. \ Incompletude do dizer.

14. * Inconcluséo do dizer.

15. (/) Inacabamento do dizer.

16. (...) Corte na enunciagao

17. (texto) — comentario do enunciador acerca do enunciado imediatamente anterior

18. ## - Indica a introducao de um texto do pesquisador, mas ndo houve “quebra” do
turno do sujeito.

Na passagem da materialidade linguistica aos objetos discursivos e posterior
formacdo discursiva dos participantes, elaboraram-se quadros analiticos. O primeiro
trazia o enunciado dos participantes que passaram por edicdes e aproximacao de ideias,
visto que a fala das pessoas ndo é linear. Uma vez aproximados esses enunciados, eles
foram separados de acordo com duas ferramentas de analise em interdiscurso e intertexto.
O segundo quadro analitico separou os interdiscursos em relagdo ao seu contexto:
imediato ou amplo. De acordo com Orlandi (2013), o contexto imediato diz respeito ao
sentido estrito, as circunstancias da enunciagdo; ja o contexto amplo s&o os elementos do
discurso que derivam da nossa forma de sociedade. Apds a separacdo dos interdiscursos,
utilizando as ferramentas de analise, separou-se 0s objetos discursivos presentes no
interdiscurso dos participantes.

O terceiro quadro analitico distinguiu os enunciados e 0s intertextos sob os quais
eles se inscreviam. O uso dessa ferramenta de analise propiciou a separacdo de outros
objetos discursivos presentes nesses enunciados. Paralelo a esses processos necessarios
para a obtencéo dos objetos discursivos e, posteriormente, para a formacéao discursiva dos
sujeitos, foram extraidas do primeiro quadro analitico, das informacGes presentes no
formulario de caracterizacao dos sujeitos e do Diario de Campo de pesquisa as Condicdes
de Producdo do Discurso (CPD).
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Legenda:

GA - Grupo A; GB - Grupo B; GC - Grupo C

Ala: Quadro analitico do Interdiscurso da DCS do Grupo A

Alb: Quadro analitico do Intertexto da DCS do Grupo A

Bla: Quadro analitico do Interdiscurso da DCS do Grupo B

B1b: Quadro analitico do Intertexto da DCS do Grupo B

C1la: Quadro analitico do Interdiscurso da DCS do Grupo C

C1b: Quadro analitico do Intertexto da DCS do Grupo C

Alal: Quadro analitico do Interdiscurso contexto imediato da DCS do Grupo A

Ala2: Quadro analitico do Interdiscurso contexto amplo da DCS do Grupo A

Blal: Quadro analitico do Interdiscurso contexto imediato da DCS do Grupo B

B1la2: Quadro analitico do Interdiscurso contexto amplo da DCS do Grupo B

C1lal: Quadro analitico do Interdiscurso contexto imediato da DCS do Grupo C

C1la2: Quadro analitico do Interdiscurso contexto amplo da DCS do Grupo C

Alal.l: Quadro analitico da ferramenta parafrase do Interdiscurso contexto imediato da
DCS do Grupo A

Alal.2: Quadro analitico da ferramenta metafora do Interdiscurso contexto imediato da
DCS do Grupo A

Alal.3: Quadro analitico da ferramenta ndo-dito do Interdiscurso contexto imediato da
DCS do Grupo A

Ala2.1: Quadro analitico da ferramenta parafrase do Interdiscurso contexto amplo da
DCS do Grupo A

Ala2.2: Quadro analitico da ferramenta metafora do Interdiscurso contexto amplo da
DCS do Grupo A

Ala2.3: Quadro analitico da ferramenta ndo-dito do Interdiscurso contexto amplo da
DCS do Grupo A

B1lal.l: Quadro analitico da ferramenta parafrase do Interdiscurso contexto imediato da
DCS do Grupo B

B1lal.2: Quadro analitico da ferramenta metafora do Interdiscurso contexto imediato da
DCS do Grupo B

B1al.3: Quadro analitico da ferramenta ndo-dito do Interdiscurso contexto imediato da
DCS do Grupo B

Bla2.1: Quadro analitico da ferramenta parafrase do Interdiscurso contexto amplo da
DCS do Grupo B

Bla2.2: Quadro analitico da ferramenta metéafora do Interdiscurso contexto amplo da
DCS do Grupo B

Bla2.3: Quadro analitico da ferramenta ndo-dito do Interdiscurso contexto amplo da

DCS do Grupo B

C1lal.1: Quadro analitico da ferramenta parafrase do Interdiscurso contexto imediato da
DCS do Grupo C

C1lal.2: Quadro analitico da ferramenta metafora do Interdiscurso contexto imediato da
DCS do Grupo C

C1lal.3: Quadro analitico da ferramenta ndo-dito do Interdiscurso contexto imediato da
DCS do Grupo C

C1la2.1: Quadro analitico da ferramenta parafrase do Interdiscurso contexto amplo da
DCS do Grupo C

C1la2.2: Quadro analitico da ferramenta metéafora do Interdiscurso contexto amplo da
DCS do Grupo C

C1a2.3: Quadro analitico da ferramenta ndo-dito do Interdiscurso contexto amplo da
DCS do Grupo C
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Essas Condi¢des de Producdo do Discurso sdo a instancia verbal da producéo do
discurso, determinada pelo contexto sdcio-histdrico-ideoldgico e representam o lugar
social de onde falam, quem diz e em que circunstancias o diz (ORLANDI, 2013). As
Condigdes de Producdo do Discurso séo essenciais para a compreensdo da formacao
discursiva dos participantes. As ferramentas analiticas auxiliaram na obtencéo dos objetos
discursivos, os quais foram agrupados em temas e subtemas. A figura 5 apresenta a arvore
axial da relacdo dos quadros analiticos produzidos durante a analise dos dados e como se
originaram os objetos discursivos, temas e subtemas discutidos nesta pesquisa. A analise
do material empirico resultou nos seguintes temas e subtemas, apresentados no Quadro
2.

Quadro 2: Temas emergentes da analise dos dados

Quadro Analitico de Objetos Discursivos
origem
Blal.l, Blal.2, Blal.3, Rede de Apoio e Tratamento Fora do
Bla2.1, Bla2.2, Bla2.3, Domicilio (TFD)
Clal.l, Cla2.1, Cla2.2
Ala2.1, Ala2.2, Bla2.3, Socializagdo e preconceito Desafios na construgao de rede de

Cla2.1 Cla2.2 apoio e relacées sociais

Alb, Blb, Ala2.1, Direito a educagdo
Ala2.2, Bla2.3
Desafios na garantia dos direitos

Blb, Clb Direito a programas de transferéncia fundamentais
de renda
Alb, Blb, Alal.l, Direito a mobilidade urbana

Ala2.1, Blal.l,

Bla2.1,Bla2.2, Bla2.3,

Cla2.1

Bilb, Clb, Alal.l, Manejo do dispositivo no domicilio

Alal4, Blal.l, Blal.3,

Clal.l, Clal.2, Clal.3, Desafios no cotidiano de cuidados com
Cla2.1, Cla2.2, Cla2.3 a crianca e o dispositivo tecnolégico
Alal.l, Alal.2 Manejo do dispositivo nos espagos

publicos
Cada tema gerou um capitulo de andlise, que serdo apresentados a seguir:

a) Capitulo 2 — Desafios na construcédo de rede de apoio e relagGes sociais da crianca

com tragueostomia
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b) Capitulo 3 — Discursos de familiares cuidadores sobre os desafios para garantir 0s
direitos fundamentais de criangas com traqueostomia;
c) Capitulo 4 — Desafios no cotidiano de cuidados da crianga com traqueostomia no

domicilio e na comunidade.
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CAPITULO 2
DESAFIOS NA CONSTRUCAO DE REDE DE APOIO E RELACOES
SOCIAIS DA CRIANCA COM TRAQUEOSTOMIA

2.1. A REDE DE APOIO E O TRATAMENTO FORA DO DOMICILIO NAS
CONDICOES DE PRODUCAO DO DISCURSO DE FAMILIARES
CUIDADORES DE CRIANCAS COM TRAQUEOSTOMIA
As condicOes de producdo do discurso sdo a instancia verbal da producao do

discurso, determinada pelo contexto socio-histérico-ideoldgico, e representam o lugar
social de onde falam, quem diz e em que circunstancias o diz (ORLANDI, 2013). Séo
essenciais para o processo analitico, pois sdo essas conjuncdes que alimentam aquilo que
é dito e conformam aquilo que nédo o pode ser (GOMES, 2015). Para Freire (2014), as
CPD determinam as possibilidades de um dizer que é contingenciado pelos limites dos
individuos. O sentido é produzido pelo lugar simbolico de onde os participantes enunciam
o discurso. E fundamental conhecer essa “posigao-sujeito” que, junto com as ferramentas
analiticas da AD, dardo “pistas” das formagdes discursivas, imaginarias e ideoldgicas dos
participantes.

A descrigdo das condigdes de vida dos familiares cuidadores e das criangas com
traqueostomia revelou a producdo do discurso ao abordar os desafios na construcdo da
rede de apoio, do acesso e uso do tratamento fora do domicilio, das relagdes sociais e 0
preconceito experimentado com a exposi¢do dessas criangas no contexto social.

O grupo A incluiu representantes de trés grupos familiares, sendo todas maes
(MC1, MC2 e MC3) das criangas C1, C2 e C3 que apresentavam diagnosticos de
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artrogripose?, papilomatose traqueal® e encefalopatia cronica*, respectivamente. C1 e C3
apresentavam demandas de cuidado clinicamente complexas, e C2 demanda de cuidados
tecnoldgicos.

Participaram do grupo B trés nucleos familiares, sendo uma avo e duas mées
(AC4, MC5 e MC6) das criangas C4, C5 e C6. As criancas apresentavam respectivamente
Sequéncia de Pierre Robin® (em fase de investigacdo diagnostica), broncodisplasia (ja
recuperada no momento do trabalho de campo da pesquisa) e encefalopatia crénica. C4 e
C6 apresentavam demandas de cuidados clinicamente complexos e sociais, e C5 demanda
de cuidado tecnoldgico.

O grupo C incluiu representantes de dois grupos familiares, maes (MC7 e MC8)
das criangas C7 e C8. C7 tinha diagnoéstico de sindrome de Freeman-Sheldon®. C8 néo
possuia diagndstico clinico; ele necessitou de tragueostomia de emergéncia devido a falha
de extubacdo, decorrente de um quadro agudo de bronquiolite” no periodo neonatal. C7
possuia demanda de cuidados clinicamente complexos e sociais e C8, de cuidados

tecnoldgicos e sociais.

LN artrogripose multipla congénita € uma condicdo complexa rara, caracterizada por rigidez e contraturas
congénitas nas articulagdes, de carater simétrico e ndo progressivo, envolvendo pelo menos duas regifes
corporais. Pode haver escoliose, deformidades do sistema muscolesquelético e afec¢des oftalmoldgicas e
do sistema nervoso central (MA e YU, 2017).

3Papilomatose laringotraqueobrénquica é uma infeccdo da via aérea inferior da crianga pelo virus do HPV
por transmissédo vertical. Manifesta-se com rouquid&o, progredindo para estridor e desconforto respiratdrio.
H4 indicacdo de traqueostomia devido a disseminacdo do patdgeno na arvore traqueobrbnquica; e a
necessidade de multiplos procedimentos para retirada das lesdes, reduzindo a qualidade de vida e
aumentando a morbidade (REIS, DE PAULA e CRUZ, 2010).

4Encefalopatia Cronica N&o Progressiva (ECNP) se caracteriza por distirbio de movimento ou postural
permanente, secundario a uma lesdo ndo progressiva que afeta o encéfalo em desenvolvimento;
frequentemente associada a epilepsia e problemas musculoesqueléticos (LUZARDO et al, 2020).

5Sequéncia de Pierre Robin (SPR) é definida como uma triade clinica que inclui glossoptose,
retognatia/micrognatia e fissura ou agenesia do palato; tais apresentagdes resultam em apneia obstrutiva e
dificultam a alimentacdo oral. A SPR ¢ classificada como via aérea dificil, e pode ser requerida a
traqueostomizacdo em casos severos (TAN e FARLIE, 2012).

8Sindrome de Freeman-Sheldon é uma sindrome congénita rara, caracterizada por diversas malformacdoes
craniofaciais. Podem estar presentes microstomia, labios franzidos, pregas nasolabiais proeminentes e
contraturas importantes em duas ou mais regides do corpo, além de deformidades da coluna vertebral,
problemas metabdlicos e gastroenteroldgicos, outras caracteristicas craniofaciais dismorficas e deficiéncias
visuais e auditivas (POLING, CORADO e CHAMBERLAIN, 2017).

" Bronquiolite é uma doenca infecciosa aguda que acomete as vias aéreas inferiores em criancas entre 2 a
12 meses, com impacto obstrutivo a nivel bronquiolar; o agente etiolégico mais comum o virus sincicial
respiratorio (VSR). Os sintomas podem ser intensos, e evoluirem para desconforto respiratorio, cianose e
insuficiéncia respiratéria (CONLON, 2018).
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2.1.1. Condicdes de producdo do discurso de familiares de criancas com
demandas de cuidados clinicamente complexos

MC1 é mée de C1, uma crianca em idade escolar (oito anos) com necessidade de

salde especial, e de outra filha em idade escolar que frequentava uma escola particular

no municipio onde reside. E casada, se autodeclarou raga/cor branca, tem 37 anos de idade

e ensino médio completo, trabalhadora do lar. Como cuidadora priméria de C1,

compartilha o cuidado com o esposo, o provedor financeiro da familia, e a equipe de
Assisténcia Domiciliar, contratada pelo plano de satde empresa (privado) da familia.

Ela tem home care (...) e sou muito exigente com os funcionarios (da empresa

de home care) que atende ela (...) eu t&6 sempre ali ajudando as meninas, que

eu sou muito chata com esse negécio da higiene dela, entdo eu t6 sempre
ajudando as meninas.. (MC1)

A familia de estrutura nuclear é formada por ela, C1, uma filha e 0 esposo. Eles
residem na area urbana de um municipio da Baixada Fluminense do estado do Rio de
Janeiro com indice de Desenvolvimento Humano (IDH) moderado (0,711), em casa
propria, com acesso a iluminacdo da rede publica, a agua e esgoto. A renda familiar é de
cerca de dois salarios minimos nacionais®. De seu interdiscurso resgata a memdria de

convivéncia com uma CRIANES em sua familia de origem.

(...) os pais a trancavam dentro de casa, filhos especiais ninguém podia ver.
Eu tinha uma prima que a minha tia a trancava, o quarto dela era no fundo do
quintal, ficava separado da casa. Ficava ali trancada, escondida.... (MC1)

Além disso, enunciou o quanto foi dificil a fase inicial de cuidados com a C1 em
virtude de suas necessidades especificas e diferenciadas, quando comparada as criancas
em geral. MC1 descreve que a higiene da filha é trabalhosa devido aos estomas e a
dificuldade de manipular os membros (superiores e inferiores) devido a hipertonia, com

risco de espalhar a 4gua que poderia resultar em aspiracao para a traqueostomia.

Néo é facil ter uma crianga especial, mas Deus nos da forca todo o tempo (...)
Como ela ndo senta sozinha, ela ndo dobra as perninhas(...) tudo dela tem que
ser adaptado. (...) D4 um pouquinho de trabalho, ndo é como na minha outra
filha (...) “tento ndo tratar diferente da minha outra filha que é normal” é bem
trabalhoso. MC1

A descoberta da necessidade de saude especial deu-se ao nascimento, com o
diagndstico de artrogripose, permanecendo internada em uma Unidade de Terapia

Intensiva Neonatal até os oito meses de idade, dos quais quatro foram em ventilacdo

80 salario minimo nacional no ano base de 2019 era de R$ 998,00.
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mecanica. Com trés meses de idade, C1 foi submetida a cirurgia para implantacédo de uma
gastrostomia (para alimentacgdo) e traqueostomia. Saiu de alta hospitalar para assisténcia
domiciliar continua. Posteriormente, hospitalizou-se duas vezes para cirurgia de correcdo
ortopédica, de catarata e estrabismo, e quatro internagdes clinicas para tratamento de
pneumonia. Deambula com auxilio de dértese e muletas. C1 é acompanhada pelo servico
de endoscopia respiratdria de uma instituicdo publica na cidade do Rio de Janeiro, da rede
de atencdo especializada de média e alta complexidade do Sistema Unico de Satde ha
sete anos. Nesse servico, periodicamente, troca a canula da traqueostomia. Para diminuir
os episodios de broncoaspiracdo salivar, foi aplicada toxina botulinica em glandulas
salivares® a fim de possibilitar o processo de decanulagdo® sem éxito. O resultado do
altimo exame gerou frustracdo na equipe multidisciplinar por conta da noticia de que, ao
longo do curso de vida, a crianga seria dependente de traqueostomia para respirar o ar
ambiente durante o dia e por sistema BIPAP!! a noite. Essa nova condicdo da carater
permanente as suas demandas de cuidados clinicamente complexos em razdo da
necessidade do uso continuo de medicamentos, tecnologia respiratoria no periodo
noturno, cuidados de desenvolvimento e modifica¢es nos cuidados habituais.

C1 frequenta uma escola publica da rede de ensino do municipio onde reside, no
periodo da manhg, e a tarde faz sessdes de fisioterapia e fonoaudiologia cobertas pelo

plano de salde.

Tem o periodo da manha fica todo na escola, ai a tarde (faz) as terapias, entao,
assim, muito bom, ela interage muito bem (MC1)

MC3 é mde da crianga C3, com idade pré-escolar (quatro anos de idade), tem 29
anos de idade, é casada, se autodeclarou da raca/cor branca, cursou o ensino fundamental
incompleto, € trabalhadora do lar. Compartilna com seu esposo o cuidado de C3. A
familia nuclear é formada por ela, C3 e 0 esposo. Eles residem no municipio do Rio de

Janeiro, em um bairro da zona oeste com IDH moderado (0,769), em casa propria e com

A aplicacdo de BOTOX (Toxina botulinica) nas glandulas parétidas e submandibulares tem se
demonstrado Gtil para diminuicdo da sialorréia em criangas disfagicas com traqueostomia, com consequente
diminuigdo de episddios de pneumonia broncoaspirativa (MATSUOKA et al, 2016).

10a decanulagdo é um processo onde o calibre da canula de traqueostomia é reduzido até que a crianga
consiga estabelecer uma via aérea adequada e segura, independentemente da presenca da canula, podendo
ser considerada quando a indicagdo da traqueostomia for corrigida ou resolvida.

L1BIPAP (Bi-level positive airway pressure) é um aparelho utilizado para ventilagdo mecanica néo invasiva
(VNI) que trabalha com dois niveis de pressao (expiratdria e inspiratéria), que se alternam nas vias aéreas
durante o ciclo respiratério. O equipamento tem a capacidade de simular um respiracdo espontanea e por
ter facil manuseio e portabilidade, é utilizado na assisténcia domiciliar como suporte a pacientes com
fraqueza muscular, apnéia do sono e hipopnéia (MIURA; RIBEIRO, 2017, p. 151).
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acesso a iluminacdo da rede publica e a rede de agua e esgoto. A renda familiar é de
aproximadamente um salario minimo nacional e meio, sendo que o provedor financeiro é
0 esposo. MC3 divide seu tempo entre os cuidados de C3, a ida a consultas com

profissional de saude, 0 acompanhamento terapéutico e o cuidado do lar.

(...) por mais que ele seja especial, mas pra mim é uma crianga normal, E, s6(
tenho ele)... eu cuido dele, o tempo todo, eu quem faco tudo com ele, a gente
sai pra passear, sai para ir aos tratamentos, Levo ele pros tratamentos (...)
fago acompanhamento que ele tem nos médicos... (MC3)

A necessidade de saude especial de C3 é resultado do diagnostico da cardiopatia
congénita complexa (Transposicdo de Grandes Vasos). C3 permaneceu internado na
Unidade de Terapia Intensiva por oito meses, em uso de ventilagdo mecanica, aguardando
acirurgia corretiva. Apos esse procedimento, desenvolveu insuficiéncia hepatica, Doenca
Pulmonar Obstrutiva Cronica e sofreu uma parada cardiorrespiratéria com hipdxia. Aos
10 meses de vida submeteu-se a cirurgia de implantacdo de traqueostomia e gastrostomia
em decorréncia da encefalopatia cronica ndo progressiva. No ano de 2019, C3 apresentava
demandas de cuidados clinicamente complexos. Faz uso continuo de medicamentos
anticonvulsivantes, necessita de adaptacdo dos cuidados habituais, cuidados de
desenvolvimento e com os dispositivos tecnologicos. Realiza sessfes de fisioterapia e
fonoaudiologia através do SUS e acompanhamento no servico de endoscopia respiratoria
ha trés anos para tratamento de estenose subglética e traqueomalacia, com troca periodica
do calibre da canula de traqueostomia metalica.

A avo de C4 (AC4) é mae de outros quatro filhos em idade escolar. E casada, se
autodeclarou da raca/cor preta, tem 41 anos de idade, possui ensino fundamental
incompleto e é trabalhadora do lar. Cuidadora primaria de C4, uma criangca com
necessidade de salde especial em idade pré-escolar (um ano e dez meses), compartilha o
cuidado com o seu esposo e a md (menor de idade) de C4. A familia, de estrutura
estendida, é formada por ela, seu esposo, quatro filhos e o neto. Eles residem na area rural
de um municipio com IDH moderado (0,713) da Baixada Fluminense do estado do Rio
de Janeiro, em casa propria, com acesso a iluminagéo da rede publica e a rede de agua e
esgoto. A renda familiar ndo é fixa, e provém do trabalho informal e eventual do seu

esposo; a participante relata que deixou de trabalhar para assumir o cuidado de C4.

Ele (o marido de AC4) é pedreiro, ndo tem renda fixa ndo (...) por enquanto
s0 ele trabalha, porque eu parei de trabalhar para estar ajudando ela... Ela
ainda é “di menor” (menor de idade), tem que sair com ela para resolver as
coisas (...) antes eu trabalhava também, mas sem carteira assinada. (AC4)
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A descoberta da necessidade especial de C4 deu-se apds o nascimento, quando ele
apresentou cianose e vomito com trés dias de vida, ficando internado por trés meses na
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal da rede publica municipal da Baixada Fluminense
do estado do Rio de Janeiro, distante 26 km do local de residéncia da participante. Durante
a internacdo, foi submetido a procedimentos para implantacdo de gastrostomia e
traqueostomia devido a cardiopatia, micrognatia e dificuldade de engolir decorrentes de
uma sindrome genética ainda sem diagndéstico concluido (SPR). AC4 destaca em sua
formagéo discursiva as dificuldades iniciais em realizar os cuidados em virtude das
necessidades de saude especificas e especiais da crianga no manejo de traqueostomia e
gastrostomia. Resgata de sua memdria o impacto financeiro causado pelos deslocamentos
frequentes para outro municipio e para obter os recursos especificos exigidos pelas suas

demandas de cuidados, como dieta especial e equipamentos especificos.

(...) a gente vendeu o ber¢o dele, vendeu um monte de coisa dele... a gente
precisava de dinheiro de passagem... porque todos os dias a gente estava na
UTI para visitar ele. (...) E o leite dele era R $35... Gragas a Deus agora ele
toma (Leite) ninho (...) a gente teve que comprar um aspirador (...) fiz uma
conta na farmacia (AC4)

Além da questao financeira, em sua narrativa, a participante se referiu a soliddo e
a sobrecarga emocional ao lidar concomitantemente com questdes de satide mental de sua

filha, mae de C4, uma adolescente e o alcoolismo do esposo.

... meu marido tem um problema, ele fica nervoso e vai para o botequim tomar
uma cerveja... Entdo quando eu chegava em casa ndo encontrava ele, eu
queria conversar, nao tinha ninguém para conversar, € eu so chorava. (...) Ela
(MC4) ficou perdida, ficou huma pequena depressdo, o marido (Pai de C4)
largou, foi embora (de casa), meteu o pé, ndo quis saber de nada, ndo dava
uma fralda para ele, ndo dava um leite. (...) Depois disso ela (a mée de C4)
teve um problema de salde... ela ndo ta muito bem, tem hora que esta trémula,
confusa, ndo consegue dormir, ela sente dor, sente falta de ar...E
psicoldgico...(AC4)

No ano de 2019, C4 apresentava demandas de cuidados clinicamente complexos
e sociais, caracterizados pelos dispositivos tecnolégicos implantados no corpo, pelos
cuidados habituais modificados de desenvolvimento e pelo uso continuo de
medicamentos cardiotdnicos. C4 realizava acompanhamento de saude com profissionais
de diversas especialidades, como cirurgido pediatrico, cardiologista, pediatra,
fonoaudiologo, fisioterapeuta e geneticista em um hospital da rede de atencdo
especializada do SUS. Além destes, era acompanhado pelo servico de endoscopia
respiratoria da mesma unidade, para troca periddica da canula de traqueostomia. Para o

seguimento ambulatorial em uma instituicdo hospitalar distante do local de moradia foi
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beneficiada pelo sistema de TFD, com inconstancia na disponibilidade do servico,
comprometendo a manutengdo do estado clinico de C4.

MC6 é mée de C6, uma crianca em idade pré-escolar (trés anos de idade) com
necessidade de saude especial, e outros seis filhos, cinco deles em idade escolar, que
frequentam um estabelecimento de ensino da rede piblica do municipio onde residem. E
divorciada, se autodeclarou da raga/cor preta, ndo declarou a idade e tem ensino
fundamental incompleto. Trabalhadora do lar, compartilha o cuidado de C6 com uma

filha adulta e outra filha adolescente.

Minhas filhas me ajudam (...) quem me ajuda a aspirar (a céanula de
traqueostomia) é a minha filha de 16 anos de idade, porque a de 18 (anos de
idade) n&o sabe, fica com medo, fica nervosa... A (minha filha) de 16 anos (de
idade) me ajuda desde o dia em que C6 saiu do hospital... ela sabe aspirar (a
canula de traqueostomia), dar banho, penteia o cabelo, eu seguro (a cabeca)
... Se eu tiver de ir na rua resolver alguma coisa, ela que fica com a C6 para
mim (MC6)

A familia de estrutura monoparental é composta por ela, seis filhas e um neto.
Eles residem em um municipio da regido serrana do estado do Rio de Janeiro com IDH
moderado (0,703), em casa alugada, com acesso a iluminacdo da rede publica e a rede de
agua e esgoto. A renda familiar é proveniente do Beneficio de Prestacdo Continuada da
Lei Organica de Assisténcia Social (BPC/LOAS) a que C6 tem direito e do Programa
Bolsa Familia (PBF) dos filhos que frequentam regularmente a escola. Ambos 0s
beneficios fazem parte do Programa de Transferéncia de Renda, do Governo Federal.

A origem da necessidade de salde especial de C6 deu-se em decorréncia do
diagnostico de encefalopatia secundaria a meningite tuberculosa. C6 permaneceu
internada em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica de um hospital universitario
da cidade do Rio de Janeiro por sete meses. Durante a internagdo, foi submetida a seis
procedimentos cirdrgicos, para instalagdo de gastrostomia, traqueostomia, insercdo e
ajuste de Valvula de Derivacéo Peritoneal (DVP)*,

No ano de 2019, C6 apresentava demandas de cuidados sociais e clinicamente
complexos, em virtude do uso continuo de medicamentos anticonvulsivantes, adaptacdo
para os cuidados do cotidiano, cuidados de desenvolvimento e cuidados com 0s

dispositivos tecnoldgicos. C6 fazia sessbes de fisioterapia na Associacdo de Pais e

12y/alvula de Derivagdo Peritoneal é um dispositivo utilizado para estabelecer drenagem ventricular
adequada em casos de hidrocefalia.

49



Amigos dos Excepcionais (APAE)® e na Sociedade Pestalozzi'* de um municipio da
mesma microrregido de residéncia, e iniciou 0 acompanhamento no servigo de endoscopia
pediatrica de um hospital da rede especializada do SUS héa alguns meses, para dilatacao
de estenose subglotica e para a troca de canula. MC6 utilizava o sistema de TFD de seu
municipio de origem para se deslocar aos atendimentos de fisioterapia e fonoterapia,
consultas e exames no servigo especializado.

MC7, mée de uma crianca em idade pré-escolar (dois anos e sete meses de idade),
tinha 29 anos de idade, se autodeclarou da raga/cor parda, era casada, com ensino superior
incompleto, trabalhadora do lar. A familia de estrutura nuclear é formada por ela, C7 e 0
esposo, principal provedor financeiro cuja renda é de dois salarios minimos nacionais.
Eles residem no municipio do Rio de Janeiro, em um bairro da zona norte da cidade com
indice de desenvolvimento humano elevado (0,876), em casa propria, com acesso a

iluminacdo da rede publica e a rede de agua e esgoto..

La em casa somos s6 nos trés, eu, ela e o pai dela. Ele precisa trabalhar
porque alguém tem que ter uma renda dentro de casa e ai os cuidados
dela, mais os afazeres domésticos ficaram para mim. Eu parei de
trabalhar, entdo ela estd sempre comigo, o dia inteiro, todos os dias
(MC7)

Suspeitou-se da necessidade de saude especial de C7 durante o pre-natal. C7
nasceu com ventriculomegalia cerebral, fenda palatina e eventracdo diafragmaética,
ficando internada em uma Unidade de Terapia Intensiva Neonatal de um hospital da rede
municipal do Rio de Janeiro por 6 meses. Aos 27 dias de vida, foi submetida a cirurgia
de correcdo de eventracdo diafragmatica em um hospital pediatrico da rede de atencéo de
média e alta complexidade do Sistema Unico de Satde (SUS). Com um més de vida, foi
submetida a uma nova cirurgia para insercao da traqueostomia devido a dificuldade de
intubacdo orotraqueal. Aos trés meses de vida, fez o procedimento de gastrostomia com
fundoplicatura, resultando em enterocolite necrotizante; o que levou a nova cirurgia de
resseccdo intestinal. Hospitalizou-se novamente, apos ficar um ano e sete meses em casa,
para a realizacdo de ventriculoscopia de controle da hidrocefalia e outras vezes para

tratamento de pneumonia.

Depois do nascimento da C7, me limitei a viver em funcéo dela, na maioria
das vezes eu esqueco de mim e vivo praticamente meu dia inteiro em funcéo
dos cuidados com ela. Uma vez, eu levei C7 na terapia e a terapeuta

13Associagéo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) é uma entidade social de cunho assistencial a
criancas portadoras de deficiéncia.

1450ciedade Pestalozzi do Brasil é uma associacao filantropica que presta assisténcia a criangas portadoras
de deficiéncia.
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perguntou: “Me conta um pouco sobre vocé”. Eu comecei a falar sobre a C7:

“nasceu no dia tal” ... e a terapeuta falou: “Ndo, eu quero que vocé me conte
sobre vocé”. Eu simplesmente fiquei muda, eu estava vivendo téo
intensamente tudo isso, que era um mundo novo, que eu N0 conseguia mais
falar sobre mim. Entéo de vez em quando eu paro, tenho que lembrar um
pouco da minha historia, que a C7 faz parte. Eu tenho que ir buscando isso,
porque de verdade eu esqueco e vivo s6 em fungdo dela. (MC7)

Todos esses procedimentos exigiram engajamento de familiares, especialmente
da mée, no acompanhamento da crianca hospitalizada, inimeros afastamentos do
convivio com a familia e gastos financeiros elevados com deslocamento a unidade de
salde. Além disso, terapias especiais para estimular o desenvolvimento ndo estdo

facilmente disponiveis pelo sistema publico de saude.

Quando eu resolvi engravidar, eu ndo imaginava que eu ia ter que criar a
minha filha fazendo campanha, pedindo doagéo, isso é uma coisa que me
incomoda bastante, eu ndo poder dar uma qualidade de vida que ela deveria
ter. Ent&o isso é uma coisa que me incomoda muito. Ela é esfor¢ada, mas se
a gente ndo tiver como incentivar, ndo tiver uma terapia boa para vocé
colocar, uns métodos mais avancados, o desenvolvimento vai ser bem restrito.
(MC7)

No ano de 2019, C7 apresentava demandas de cuidados sociais, além das
clinicamente complexas. Ela realiza acompanhamento de saide com profissionais de
diversas especialidades e faz sessGes de fisioterapia motora e respiratoria e de
fonoaudiologia no SUS. Além destes, faz 0 acompanhamento na endoscopia pediatrica
de um hospital da rede especializada do SUS para avaliacdo periodica das vias aéreas e

troca de canula de tragqueostomia.

2.1.2. Condicdes de producédo do discurso de familiares de criangas com
demandas de cuidados tecnologicos

MC2 é mde da crianca C2, em idade escolar (nove anos), e de outro filho, também
em idade escolar. Ambos frequentam uma escola da rede publica do municipio onde
residem. E solteira, se autodeclarou da raca/cor parda, tem 23 anos de idade e esta
cursando o ensino medio. E trabalhadora do comércio e unica provedora da familia
monoparental e compartilha o cuidado de C2 com a avé do menino sempre que precisa
ausentar-se. Eles residem em um municipio da microrregido sul do estado do Rio de
Janeiro, com IDH moderado (0,771), em casa alugada, com acesso a iluminacédo da rede
publica e a rede de agua e esgoto. A renda familiar é de cerca de um salario minimo

nacional.
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A descoberta da necessidade especial de C2 aconteceu aos 3 anos de idade, apds
a procura do servico de saude devido a rouquiddo intensa. C2 foi diagnosticado com
papilomatose laringotraqueobrénquica, para a qual foi indicado a traqueostomia para
alivio da obstrucdo traqueal, que comprometeria o seu cotidiano quando iniciasse a idade
escolar.

A crianga tem as capacidades de autocuidado (arrumar-se, vestir-se), autonomia
para escrever, ler, compreender, interagir, brincar e comunicar-se preservadas,

favorecendo o desempenho escolar.

(...) como ele s6 tem a traqueostomia ele sabe se virar, sem deixar que a
traqueostomia interfira no seu dia a dia (...) ele anda, ele fala, ele interage
com qualquer pessoa (...) brinca com outras criancas (...) sabe se vestir
sozinho sem ajuda, vive como um crianga normal, corre, 1€, escreve, faz aula
de musica (...) a traqueostomia ndo interfere muito ndo, se eu quiser viajar eu
posso levar... entendeu, porque a questao é s6 da traqueostomia mesmo, que
ele tem (MC2)

C2 era acompanhado no servi¢o de endoscopia respiratoria de uma instituicdo
publica na cidade do Rio de Janeiro, da rede de atencdo especializada, média e alta
complexidade do Sistema Unico de Satde ha 5 anos, onde realizava a exérese de papiloma
traqueal periodicamente e troca da canula metalica, com ajuste de calibre. Também
acompanhava a progressdo das lesdes através de exames de imagem. Como reside em
outro municipio, utilizava o sistema de Transporte Fora do Domicilio (TFD) para
deslocar-se até a unidade de referéncia para o exame especializado.

MC5 é mae de C5, uma crianca em idade pré-escolar (cinco anos) com
necessidade de saude especial, e de uma filha em idade pré-escolar que frequentava a
educacao infantil em estabelecimento de ensino de uma organizagéo ndo governamental
no municipio onde residem. E casada, se autodeclarou raga/cor branca, ndo informou a
idade, tem ensino médio completo e € trabalhadora do lar. Compartilha o cuidado de C5
com o esposo, provedor financeiro da familia, e eventualmente com a mae (avo de C5) e

uma tia que é professora.

E s6 eu, meu marido e ela, e a irmazinha, entdo sou eu basicamente pra tudo,
eu tenho que levar para escola, eu tenho que trazer, eu saio(...) eu ndo gosto
que ela fiqgue com ninguém, depois de muito tempo que eu comecei a deixar
ela com a minha mde... eu deixo ela com alguém da familia, alguém proximo,
que eu sei que ndo vai ficar com medo... ela tem uma tia, que é professora...
que leva isso muito tranquilo (MC5)

A familia de estrutura nuclear é formada por ela, C5, o0 esposo e a outra filha. Eles

residem em um municipio da Baixada Fluminense do estado do Rio de Janeiro de IDH
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moderado (0,737), em casa prépria com acesso a iluminacdo da rede publica e a rede de
agua e esgoto. A renda familiar é de cerca de um salario minimo nacional e meio.

A descoberta da necessidade de salude especial de C5 ocorreu apds 0 nascimento,
em decorréncia de prematuridade extrema (26 semanas de idade gestacional),
permanecendo internada na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal de um hospital
privado no municipio de residéncia por seis meses, dos quais 76 dias foram em ventilacdo
mecanica. Aos 27 dias de vida foi submetida a procedimento para ligadura do canal
arterial e realizou as cirurgias para implantacdo de traqueostomia e gastrostomia com
fundoplicatura. Saiu de alta hospitalar com acompanhamento de assisténcia domiciliar
contratado através do plano de salde privado que a familia possuia na ocasido.
Hospitalizou-se aos dois anos de idade para fechamento da fistula gastrocutanea, apds
estabelecer a alimentagdo completa por via oral. Outra internagdo aconteceu aos dois anos
e meio para a realizacdo de uma cirurgia de traqueolaringoplastia. Outras internacées
hospitalares ocorreram devido a obstrugdo da canula de traqueostomia.

Isso daqui (no desenho) foi uma cirurgia quando ela tinha 3 aninhos... ela
precisou fazer uma reconstrucédo traqueal e ai ficou uma (cicatriz)... ela ja fez
varias cirurgias, mas essa daqui ficou uma marquinha maior que eu sempre
gosto de falar porque foi o que resolveu o problema dela.(...) C5 ja teve muito
problema, ela j& nasceu muito pequenininha, ela ja ficou muito dependente de

oxigénio, ja precisou fazer muitas cirurgias, e hoje ela esta estavel, gracas a
Deus MC5

C5 frequentava a educacdo infantil de uma organizagdo ndo governamental no
municipio onde reside em periodo integral. No ano de 2019, C5 apresentava apenas
demanda de cuidado tecnoldgico. Faz acompanhamento no servico de endoscopia
respiratoria pediatrica de um hospital da rede especializada do SUS para dilatacdo de
estenose subglotica a cada trés meses. Se encontrava em processo de decanulagdo no
momento do trabalho de campo da pesquisa.

MC8 é mée de C8, uma crianca em idade pré-escolar (um ano e trés meses de
idade) com necessidade especial, e de duas criangas em idade escolar que frequentavam
a rede municipal de ensino. E casada, se autodeclarou da raga/cor parda, ndo declarou a
idade, tem ensino médio incompleto e é trabalhadora do lar. Como cuidadora priméria de
C8, compartilha o cuidado com o esposo, provedor financeiro da casa. A familia de
estrutura nuclear é formada por ela, C8, o0 esposo e outras duas crianc¢as. Eles residem na
zona norte do Rio de Janeiro, em um bairro com IDH moderado (0,773), em casa propria,

com acesso a iluminacgdo da rede publica e a rede de agua e esgoto. A renda familiar, de
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aproximadamente um salario-minimo nacional e meio, € composta pelos proventos do
trabalho do esposo e pelo Programa Bolsa Familia das criancas que estdo frequentando
regularmente a escola.

A necessidade de salde especial de C8 decorreu de um quadro infeccioso agudo
aos doze dias de vida. C8 permaneceu internado na Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal de um hospital da rede municipal do Rio de Janeiro em uso de ventilacdo
mecanica até a resolucdo do quadro infeccioso, com implantacdo cirdrgica de

traqueostomia devido a sucessivas falhas de extubagéo.

Ele era bem pequenininho... internou com 12 dias de vida (...) porque ele teve
uma bronquiolite, ai ficou colocando tubo (orotraqueal), tirando tubo, acabou
que ndo passou mais. /Ai ele teve que fazer cirurgia as pressas. (MC8)

MC8 nédo compreendeu a indicacdo da traqueostomia, parecendo uma falha no
sistema de comunicacdo da noticia de um acontecimento marcante para a vida de C8 e

dela mesma.

Quando botaram isso nele, que falaram “vocé vai ter que levar ele para casa
desse jeito (com a traqueostomia)”, eu falei: “vocés ndo tem nem explica¢do
do que aconteceu no hospital, nasceu de um jeito e ficou assim?” Ou seja, eu
ndo sei de nada (porque colocaram a traqueostomia), eu ndo sei até hoje
porque o C 8 esta com isso (com a traqueostomia). Eu s sei 0 que estd no
laudo (da alta) (MC8)

MCS8 relata que saiu do hospital de origem sem qualquer tipo de orientacéo sobre
como manejar o dispositivo da traqueostomia e que, inicialmente, aprendeu a realizar
cuidados especificos por meio de videos na internet e tentativa acerto-erro sozinha. As
dificuldades no manejo do novo corpo da crianga, especialmente com o banho, resultaram
em nova internacgdo aos oito meses de idade.

Muita coisa ndo sabia por que eu sai de alta com ele (...) e ndo me ensinaram

nada, nem a aspirar aprendi... entdo eu tive que aprender sozinha, vendo video
(na internet) (MC8)

Minha dificuldade era dar o banho nele sem lavar a cabeca...eu botava ele na
banheira, ele espalhava e entrava agua na canula... Uma vez ele ficou
internado com pneumonia... (MC8)

No ano de 2019, C8 apresentava demandas de cuidado tecnolégico e social. E
acompanhado pelo servico de endoscopia respiratoria para dilatacdo de estenose
subglética e troca de canula de traqueostomia.

O Quadro 3, a seguir, sintetiza as condi¢des materiais de existéncia das mulheres,
cuidadores principais de criancas com necessidades de salde especiais, vivendo em

contextos de maiores vulnerabilidades sociais e individuais do que programaticas. A
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maioria apresenta demandas de cuidados sociais associados aos clinicos (medicamento
de uso continuo, tecnolégico, habitual modificado e clinicamente complexa) que serdo

discutidos no capitulo seguinte.
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Quadro 3: Caracterizagdo das CRIANES conforme tempo de uso do dispositivo tecnoldgico e demandas de cuidados; caracterizacdo dos familiares cuidadores
conforme idade, estado civil, composicao do nucleo familiar e condi¢des de moradia e renda. Rio de Janeiro, 2019.

CARACTERIZACAO | TEMPO
DA CRIANCA

DEMANDA DE CUIDADO

FAMILIAR
CUIDADOR | ESTADO

IDADE/

CIVIL

RACA/COR

ESCOLARIDADE

NUCLEO
FAMILIAR

CONDICOES
DE
MORADIA

FONTE DE
RECURSOS

C1
IDADE: 8 anos
DM: Artrogripose

c2
IDADE: 9 anos
DM: Papilomatose

C3
IDADE: 4 anos
DM: ECNP

8 anos

5 anos

4 anos

Clinicamente complexos:

Cuidados de desenvolvimento +
habitual modificado (necessidade de
adaptagdes para higiene, alimentagéo e
deambulagéo devido as contraturas das
articulagdes) + medicamentoso +
tecnoldgico (Presenca de GTT e TQT)

Tecnoldgico (Presenca da TQT)

Clinicamente complexos: Cuidados de
desenvolvimento (Paralisia cerebral) +
habitual modificado (Necessidade de
adaptacdo para higiene, alimentagéo e
movimentacdo devido a hipotonia
muscular) + medicamentoso (Uso
continuo de anticonvulsivantes e anti-
hipertensivos) + tecnoldgico (Presenca
de GTT e TQT)

MC1

MC2

MC3

37 anos
Casada

23 anos
Solteira

29 anos
Casada

Branca
Ensino médio

completo (12 anos)

Parda

Ensino fundamental
completo (9 anos)

Ensino médio

(Curso noturno)

Branca

Ensino fundamental
incompleto (6 anos)

MC1

C1l

Esposo

Filha em
idade escolar

MC2

C2

Filho em
idade escolar

MC3
C3
Esposo

Prépria/urbana
Municipio da
Baixada
Fluminense
(IDH 0,711)

Prépria/urbana
Municipio
regido sul do
Rio de Janeiro
(IDH: 0,771)

Prépria/urbana
Zona oeste do
municipio do
Rio de Janeiro
(IDH: 0,769)

Trabalho
remunerado
do esposo
(Dois
salarios-
minimos
nacionais)

Trabalho
remunerado
de MC2 (Um
salario-
minimo
nacional)

Trabalho
remunerado
do esposo
(Um salario-
minimo
nacional e
meio)
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C4
IDADE: 1a 10m
DM: SPR

C5

IDADE: 5 anos
DM:
Prematuridade/BDP

C6
IDADE: 3 anos
DM: ECNP

Cc7
IDADE: 2a 7m
DM: SFS

1la 10m

5 anos

la6bm

2a7m

Clinicamente complexos: Cuidados de
desenvolvimento (atraso do
desenvolvimento neuropsicomotor) +
habitual modificado + medicamentoso
(Uso continuo de cardiotonicos) +
tecnoldgico (Presenca de GTT e TQT)
Demanda de cuidados sociais

Tecnoldgico (Presenca da TQT)

Clinicamente complexos: Cuidados de
desenvolvimento (Paralisia cerebral) +
habitual modificado (Necessidade de
adaptacdes para higiene, alimentacéo e
movimentacao devido a hipotonia
muscular) + medicamentoso (Uso
continuo de anticonvulsivantes e
polivitaminicos) + tecnol6gico
(Presenca de DVP, GTT e TQT)
Demandas de cuidado sociais

Clinicamente complexos: Cuidados de
desenvolvimento (Atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor) +
habitual modificado (Necessidade de
adaptacdes para higiene, alimentacéo e
movimentagdo devido a microstomia e
atraso motor) + medicamentoso +
tecnoldgico (Presenca de GTT e TQT)

AC4 41 anos

Casada

MC5 Nao
informou
a idade/
Casada

MC6 Né&o
informou
a idade/
Divorciad
a

MC7 29 anos

Casada

Preta
Ensino fundamental
incompleto (4 anos)

Branca
Ensino Médio
Completo (12 anos)

Preta
Ensino fundamental
incompleto (6 anos)

Preta
Ensino médio
completo (12 anos)
Ensino superior
incompleto

AC4

Cc4

Esposo

1 filha
adolescente
(Mée de C4)
2 filhos em
idade escolar

MC5

C5
Esposo
Filha em
idade pré-
escolar

MC6

C6

1 filha maior
de idade

1 filha
adolescente
4 filhas em
idade escolar
1 neto

MC7
C7
Esposo

Propria/rural
Municipio da
Baixada

Fluminense do

Rio de Janeiro
(IDH: 0,713)

Propria/urbana

Municipio da
Baixada

Fluminense do

Rio de Janeiro
(IDH: 0,737)

Alugada/rural
Municipio da
regido serrana
do Rio de

Janeiro (IDH:

Propria/urbana

Zona norte do
municipio do
Rio de Janeiro
(IDH: 0,876)

Trabalho
informal e
eventual do
esposo (N&o
soube
informar a
renda)

Trabalho
remunerado
do esposo
(Um salario-
minimo
nacional e
meio)

BPC/LOAS
PBF

Trabalho
remunerado
do esposo
(Dois
salarios-
minimos
nacionais)
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Demandas de cuidado sociais

Cs8 la3m | Cuidado tecnoldgico (presenca da MC8 Néo Parda MC8 Propria/urbana | Trabalho
IDADE: 1a 3m TQT) informou | Ensino fundamental | C8 Zona norte do remunerado
DM: Demandas de cuidado sociais aidade/ | completo (9 anos) e | Esposo municipio do do esposo
Bronquiolite/Falha Casada ensino médio 2 filhos em Rio de Janeiro | (Um salério
extubacéo incompleto idade escolar | (IDH: 0,773) minimo
nacional e
meio) + PBF

Legenda: DM: diagnodstico médico; GTT: gastrostomia; TQT: traqueostomia; IDH: indice de desenvolvimento humano; ECNP: encefalopatia ndo progressiva; SPR:
sequéncia de Pierre-Robin; BDP: broncodisplasia pulmonar; DVP: derivacdo ventriculo-peritoneal; BPC/LOAS: beneficio de prestacdo continuada/lei orgénica da
assisténcia social; PBF: programa bolsa familia; SFS: sindrome de Freeman-Sheldon.
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2.1.3. Construcdo de rede de apoio para a continuidade do cuidado da
crianga com traqueostomia

Segundo a formacao discursiva das mulheres, ha uma sobrecarga de cuidados as

criangas com traqueostomia por serem continuos, complexos e prolongados, na

manutencdo da sobrevivéncia. Essa alta carga de cuidado é desafiadora e as forca a

viverem socialmente isoladas, restringindo sua vida social as atividades essenciais

executadas fora de casa, pois toda a prioridade e atencéo dirige-se ao atendimento das

necessidades de saude especiais dessa crianga.

A gente sumiu da rua, de tudo, s6 ifamos ao mercado... O pessoal perguntava:
“vocés estdo viajando?” Ndo, (sumimos) porque tinha um bebé em casa que
ndo podia pegar poeira...(AC4)

Quando ele teve alta, eu fiquei quase um ano sem sair de casa com ele. Eu ndo
saia de jeito nenhum, me afastei da igreja, me afastei de tudo...(MC8)

A rede de apoio social e familiar, necessaria para compartilhar o cuidado a crianca
com a familiar cuidadora, apresenta-se deficiente e restrita; centralizando na mulher o
papel de cuidadora principal. Os entes queridos, amigos e membros da familia se afastam
por razdes voluntérias ou pela distancia geogréfica, o que também limita a convivéncia
da criangca com o nucleo familiar estendido. O papel feminino no cuidado da crianca esta

socialmente constituido na formacéo ideoldgica da cultura patriarcal.

Cadé as amizades? Eu moro la desde pequena, conheco todo mundo; as
colegas se afastaram, meus irm&os, que sdo sete... ninguém ajudou. (AC4)

Eu ndo tenho familia perto, nem da minha parte nem da parte do pai. Nao tem
ninguém da minha familia que fale assim: “Ah, fica aqui um pouquinho”,
porque todo mundo mora em outro estado, e 0 que mora aqui no Rio mora
num lugar bem distante, entdo a convivéncia com a familia é bem restrita
(MC7)

A gente sumiu da rua, sumiu de tudo, s6 ia no mercado, eu, ou entdo ia ela...
Ai sumiu todo mundo da rua (AC4)

A igreja é um lugar de acolhimento capaz de reduzir o isolamento social da crianca
e do familiar cuidador. Ela torna-se um meio de socializacao e apoio para esses familiares

cuidadores.

Levo ela pra igreja, ela adora ir pra igreja, pra salinha da escola dominical
(MC1)

Ela vai pra igreja perto da minha casa (MC6)

Eu estava dentro da igreja com ele quando ele comecou a perder a cor (MC8)
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A formacdo discursiva de duas mulheres que sao familiares cuidadoras revela que

ambas tém dificuldades de gostar, encontrar alguém de confianga ou que se sinta

seguranca em cuidar da crianca na sua auséncia.

Eu saio, ela ndo fica com ninguém... eu ndo gosto (confio) que ela fique com
ninguém. (MC5)

... Eu ndo confio em deixar ele com ninguém... (MC8)

Eu n&o deixo ela com ninguém, por que eu nao confio, e as pessoas também
tem medo de ficar com ela (MC7)

Ha uma desconfianca e inseguranca do cuidador principal em delegar os cuidados

a outro familiar ou ente querido na sua auséncia. Na formacdo imaginaria ha uma

pressuposicdo do medo da piora clinica e de haver uma intercorréncia grave.

Depois de muito tempo que eu comecei a deixar ela com a minha mée, mas eu
tenho confianca que a minha mae vai resolver qualquer problema e sei também
que ndo vai acontecer nada demais no periodo que eu ficar longe... As vezes,
no final de semana ela sai, quando eu me sinto muito segura. Eu deixo ela com
alguém préximo, da familia, que eu sei que ndo vai ficar com medo (MC5)

Eu ndo confio em deixar ele com ninguém... Ontem eu tive que ir ao
shopping bem tarde da noite, para pegar o exame dele, mas também deixei ele
correndo, falei: “O, estd aspirado, daqui a pouco ele estd dormindo”. Fui
com um pé, voltei com o outro, mas mesmo assim, fico ligando. (MC8)

Na formagdo imaginaria ha um risco iminente de infeccdo por pneumonia

hospitalar, o que leva os participantes a instituir uma rotina intensa de limpeza na

expectativa da crianga ndo se contaminar. Paradoxalmente, o excesso de limpeza pode

reduzir a capacidade de protecdo da flora ambiental domiciliar, implicando em maiores

chances de infecgéo.

E toda hora passando alcool 70%, em tudo, ar (Condicionado) ligado, era um
sofrimento... (AC4)

Quando eu fui para casa depois da alta hospitalar, antes dela completar um
ano, eu tinha muito cuidado, fervia tudo, ndo deixava as (outras) criancas
pegarem nela, porque tinha medo de pneumonia de repeticdo... (MC7)

O desafio do acesso aos insumos necessarios a continuidade do cuidado no

domicilio é ressignificado como doagdo ou favores politicos e ndo como um direito da

crianca. O sentido polissémico desse desafio € a privacdo do direito de cidadania,

especialmente naquelas familias que vivem em contexto de vulnerabilidade econdmica e

social. A época da pesquisa de campo, o aspirador portatil indispensavel & manutencéo

da perviedade da via aérea da crianga custava mais da metade do salario-minimo vigente.

Doacdo, isso também é uma coisa muito dificil. Até hoje eu ndo comprei
nenhuma sonda de aspiracéo traqueal. As enfermeiras do hospital, onde C8
ficou internado, ficaram com pena de mim... E uma m&e que eu conheci, de
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dois bebés que infelizmente faleceram, doou tudo pro C8. Ainda tem bastante
sonda de aspiracao traqueal, mas soro fisioldgico, essas coisinhas (Fixador),
para botar aqui no pescogo... tem que comprar (MC8)

A gente teve que comprar um aspirador portatil, na época foi 500 e pouco
reais e eu tive que pedir ajuda do ... vereador, que a gente tem na comunidade,
e ele ajudou a gente, corria atras de fudo...AC4

A formacao discursiva das participantes revela o ndo dito da interdicdo do direito

a continuidade do tratamento apds a alta hospitalar. Mesmo havendo garantia de acesso

ao centro especializado de reabilitacdo do SUS (CER), o atendimento é precario, devido

a falta de infraestrutura local para sua operacionalizacdo. Ha dificuldade em assegurar a

consulta com especialista e as terapias especializadas na rede SUS. Porém, de forma

irregular, existe acesso a institui¢des filantropicas proximas a residéncia para terapias
especiais com fisioterapeuta e fonoaudidloga.

Eu ndo consegui a fisioterapia dele, porque la, onde eu ia fazer, ndo tem

aspirador para aspirar ele. Pneumologista, é uma coisa que ele nédo tem, a

fonoaudi6loga simplesmente deu alta para ele, ele foi numa consulta, deu alta
porque ele come pela boca. (MC8)

o0 Estado em si ndo oferece muita coisa para nossos filhos, se vocé quiser dar
uma qualidade de vida melhor vocé tem que brigar na justica (...), mas se a
gente ndo tiver, como incentivar, ndo tiver uma terapia boa para vocé colocar,
uns métodos mais avangados, o desenvolvimento vai ser bem restrito, entdo
isso hoje é uma coisa que me incomoda, ndo dar uma qualidade de vida melhor
para ela...(MCT)

Toda segunda eu estou com ela (...) na APAE (...) vai na (sociedade) Pestalozzi
também (MC6)

A rede de atengdo bésica foi acionada com resolutividade em uma situagéo de
intercorréncia com a criancga que exigiu intervencao rapida. No territorio de abrangéncia,
uma médica da estratégia de saude da familia realizou visita domiciliar. O resgate dessa
experiéncia vivida no cuidado de sobrevivéncia dependente de atendimento mais proximo
do local onde reside.

(...) a médica do posto la perto de casa foi 14 em casa para poder socorrer a
gente (...) botou um medo danado na gente também... (AC4)

2.1.4. O Tratamento Fora do Domicilio na continuidade dos cuidados da
crianca com traqueostomia
O acesso a tratamento fora do domicilio foi um beneficio para as criancas cujos

familiares cuidadores (MC2, AC4 e MC6) residem fora dos limites administrativos da
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cidade do Rio de Janeiro. Nos municipios de origem, ndo existe rede de atencdo
especializada que assegure a continuidade do tratamento ambulatorial, dos exames e do
seguimento multidisciplinar e interdisciplinar das criancas com tragueostomia. Esse tipo

de servigo consiste em transporte em ambulancia, de carro da prefeitura ou de van.

Moro em Volta Redonda; ndo vim de ambulancia, vim de carro da prefeitura
(MC2).

Venho de ambuléncia (da prefeitura) (...) (A consulta no hospital de
referéncia) é por ordem de chegada ... Entdo eles tém que aguardar. (MC6)

Quando C4 era novinho... Saindo daqui (Da Instituigdo cenério do estudo), na
época, e ele passou mal em Parada de Lucas, ali, chegando no Hemorio... o
motorista (do carro da prefeitura) tinha que pegar um (outro) paciente no
Hemorio (AC4)

(...) eu s6 saio com ela se for de carro (da prefeitura) ... Se eu for levar ela no
pediatra, eu peco o carro (da prefeitura) para levar (MC6).

As criancas sdo georreferenciadas pelas secretarias municipais de salde para
servicos de atencdo de média e alta complexidade do SUS de maneira eletiva. A fim de
comparecer aos tratamentos, as participantes referiram utilizar o transporte das
prefeituras. Algumas secretarias contavam com uma frota de veiculos de passeio; outras,
com furgdo (van) que comportam cerca de 15 a 19 passageiros e, ainda, ambulancias
equipadas com materiais basicos para assisténcia.

Os familiares utilizavam o sistema de veiculos de passeio ou van em forma de
carona compartilhada, onde um Unico veiculo transportava varios passageiros para
consultas e exames em instituicbes diferentes. Os familiares e as criangas eram
conduzidos até o local de realizacdo do procedimento ou consulta e combinavam um
horério de retorno diretamente com o motorista do veiculo. Quando o transporte era
realizado por ambulancia, esta precisava aguardar a realizacdo do procedimento ou

consulta na instituicdo antes de retornar para o municipio de origem.

2.1.5. O preconceito nas relagfes sociais de familiares cuidadores de
criancas com traqueostomia

Os recursos de linguagem da polissemia e dos movimentos parafrasticos revelam

formacdes discursivas e ideoldgicas relacionadas ao preconceito como barreira nas

relacGes da crianga com traqueostomia nos ambientes sociais da escola e do cotidiano de

interacdes. A temporalidade do acontecimento, da aceitacdo social dessa crianga, indica

uma ruptura nos comportamentos do passado em relacdo a atualidade. Uma nova
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polissemia com efeito de sentido de uma melhor interacdo social coexiste com marcas do
preconceito.

No passado, havia medo de aproximar-se de uma crianca com traqueostomia, as
pessoas se afastavam e afastavam os seus filhos da convivéncia com elas e comentavam
sobre a situacdo; para evitar o preconceito, as familias as escondiam:

Antigamente, as pessoas ndo olhavam, ndo encostavam, ndo deixavam o filho
encostar. Eu conhecia uma menininha que as pessoas ndo chegavam perto. O
filho ia chegar perto, um dos pais puxava. Vocé via uma crianca especial e
ficava olhando, comentando, ndo chegava perto, ficava com medo. O pai da

minha colega falou assim: “hd muito tempo atrds, crianga especial ja existia,
s6 que os pais escondiam”. (MC1)

Na atualidade, embora o preconceito mantenha-se como aspecto central da
formac&o discursiva, os familiares se sentem mais empoderados para enfrenta-los.
Hoje em dia n&o, os pais levam para a rua. Hoje em dia ja est4 normal. A

sociedade ja estd se adaptando a isso. Hoje, vocé vai a rua e o que mais
encontra é crianca especial passeando com os pais. (MC1)

Apesar do aumento da inclusdo social de criangas com traqueostomia nos espagos
publicos, ainda hd medo do preconceito no relacionamento com seus pares, com outras
criancas do circulo social, principalmente no ambiente escolar.

Eu fiquei de coracéo apertado, o pai também ndo quer que ele va para a escola
(...) Por ele ser pequeno, né, tem idade, mas o tamanho... e o0 pai fica com

medo, das criancas judiarem dele, implicarem e ele ndo saber se resolver
(MC3)

Meu medo era assim, eu pensei, serd que alguma crianca vai debochar, vai
rir, ... Eu tinha medo das outras criang¢as (MC2)

Eu tinha muito medo disso, de excluirem ela (MC1)

Na formacdo imaginéria das participantes, as experiéncias anteriores marcaram a
memoria do dizer de que ha crueldade nas perguntas que sdo formuladas a respeito da
condicdo da crianga, apreendidas na entonacao do dizer. A curiosidade natural de uma
crianca que ndo vive com traqueostomia é interpretada como algo cruel.

...as pessoas estdo acostumadas com agressdo, grosseria, “cala a boca”. A
gente sente quando a pessoa vem com maldade... dizendo ‘“ai, coitadinha,
quando ela vai tirar isso?” Eu falo: “mas vocé esta preocupada?” As vezes
tem criangas mais cruelzinhas, que fala: “tia... o que é isso?”. Eu respondo:

“Vocé sabe o que é isso? vocé ndo usa seu nariz para respirar, ela usa
traqueostomia para respirar. E o narizinho dela de mentira”. (MC5)

...minha filha M (irma de C6), oito anos, brigou com a coleguinha na escola,
porque falou que a C6 estava usando coleira... Ela ficou arrasada, queria
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bater na menina. Eu conversei com a mae da menina. Até hoje. a M diz que
ndo brinca com a fulana”. Eu digo: 'N&o, M. vocé tem que brincar com ela'.
Porque crianga pergunta mesmo; é coisa de crianca, (MC6)

O preconceito de classe social é uma antecipacao da formacao ideologica de uma
das familiares cuidadoras; portanto, é uma via de méo dupla o pressupor o fato de que
criancas estudando em escola particular ndo aceitariam uma crianga com traqueostomia.

Acho que as criancas de escola particular sdo mais bestas. Eu falo essa coisa
de classe social; porque eu sei, conhe¢o os amiguinhos da minha outra filha

que estudam em escola particular. Sdo criancas que ndo aceitariam muito bem
aquilo (a traqueostomia), ver aquilo, olha para ela com cara de nojo (MC1)

Quando ele ficou internado trés meses, todo mundo perguntava: “Como estd
seu neto?”, perguntando para saber se ja tinha morrido... (AC4)

A aceitacdo da crianca com traqueostomia por membros da familia e pessoas da
sociedade em geral é ressignificada como um desafio revelado na formacéo discursiva da
familiar cuidadora. Para evitar o preconceito e a vergonha, cobre o pescoco para esconder
a imagem corporal alterada pela presenca do estoma.

(...) como que eu vou chegar e falar para vocé assim: “vocé ndo pode ter
preconceito com uma traqueostomia”, se eu tenho preconceito com a minha
filha, se eu tenho vergonha dela, se eu tampo o pescoco dela para ninguém ver

que ela tem uma traqueostomia. Entdo, a primeira pessoa que tem que se
aceitar é vocé a sua filha, o seu filho, o seu parente (MC5)

A memdria discursiva de outra participante resgata os tempos iniciais de
convivéncia com a condi¢do de saude especial de sua filha. Atualmente, a familiar
cuidadora encontra-se em processo de aceitacdo das necessidades de cuidados especiais
da crianca com traqueostomia.

No inicio foi dificil, enquanto eu ndo aceitava a condicao dela. Depois que eu
comecei a ver com mais leveza, as coisas comegaram a fluir melhor. Hoje, néo
me incomoda muito, eu ndo tenho mais nenhum problema de aceitagcdo em
relacdo a traqueostomia de C7. A gente vive muito bem, n&o é triste, vive feliz,

apesar da condicdo dela. A condicdo dela me incomoda menos do que
incomodava no inicio. (MC7)

O discurso das familiares cuidadores indicam demandas mdultiplas de cuidado
continuo que impactam o cotidiano das criangas com traqueostomia com elementos
sociais, grupais e contextuais que demarcam vulnerabilidades individual, social e
programatica das criancas com traqueostomia. Algumas criangas experimentavam
condicdes clinicas complexas que as tornavam ainda mais frageis e expostas ao

adoecimento e hospitalizacdo. Todas as criangas com demandas de cuidados clinicamente
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complexos sofreram, pelo menos, uma ou mais hospitalizacbes decorrentes da
vulnerabilidade clinica em seu curso de vida.

Por vulnerabilidades compreende-se conjunto de aspectos individuais, coletivos e
contextuais que determinam maiores chances de adoecimento no confronto com maior ou
menor disponibilidade de recursos na protecéo das pessoas. (Ayres et al, 2003)

A vulnerabilidade individual das criangas com traqueostomia se manifesta por
diversos fatores intrinsecos que as tornam propensas a complicacdes de salde. As
alteracdes fisiologicas da respiracdo e degluticdo em virtude da presenca da canula de
traqueostomia, a diminuicao ou auséncia da capacidade de comunicacao verbal e o risco
iminente de obstrucdo da via aérea podem propiciar a ocorréncia de agravos a salde.

A vulnerabilidade social a que estdo expostas as CRIANES do estudo envolve a
pouca disponibilidade de recursos materiais, a dificuldade de acesso a escolarizagéo e
suporte social, necessidade de busca constante dos direitos no sistema de justica e da
dependéncia dos servigos de salde. A baixa escolaridade dos familiares cuidadores torna
as CRIANES indiretamente mais susceptiveis aos processos de adoecimento.

A maioria dos familiares cuidadores ndo completou o tempo de escolaridade
regular de doze anos e trés deles ndo concluiram o ensino fundamental. Este aspecto
influencia o grau e a qualidade de informacdes que o individuo dispde e a capacidade de
incorporar essas informacdes ao seu cotidiano. Para cuidar de CRIANES com mdltiplas
demandas de cuidados continuos e complexos, € necessaria a compreensdo de
determinados conceitos como esterilidade, broncoaspiracdo, traqueia e estoma, préprios
de ambiente hospitalar.

E imprescindivel o pensamento critico relacionado a observagéo de estado febril,
episadios de convulsdo e mudancas no padrao respiratorio e associar essas questdes com
0 quadro de saude das CRIANES. A baixa escolaridade pode limitar a compreensao das
informacdes fornecidas pela equipe de salde e torna essas criangas mais susceptiveis ao
adoecimento, podendo propiciar deterioracdo do estado de saude, dada a fragilidade
clinica de algumas das CRIANES.

Tais aspectos podem ser relacionados para além do carater cognitivo-
informacional, associando também as relacdes familiares, aspectos psicoemocionais, rede
e suportes sociais como fatores envolvidos na vulnerabilidade, como compreendida por
AYRES et al (2003).
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A falta de educacdo formal também reduz os meios e oportunidades para que 0s
familiares cuidadores busquem ativamente subsidios para melhorar o desenvolvimento
das potencialidades e autonomia das CRIANES, além de estar fortemente relacionada a
renda mais baixa e as condi¢Ges de moradia inadequadas. Todas as familias participantes
do estudo pertenciam a classe econémica baixa ou classe média baixa; algumas estavam
inseridas em programas de transferéncia de renda, como Bolsa Familia, e tinham acesso
ao Beneficio de Prestacdo Continuada; uma das familias tinha a renda proveniente
unicamente desses beneficios.

Para dar conta de atender as necessidades das CRIANES, as familias sofrem um
grande impacto financeiro e, frequentemente, um dos familiares, usualmente a mae, deixa
de trabalhar para se dedicar exclusivamente ao cuidado da CRIANES, diminuindo a renda
da familia (SIMONASSE e MORAES, 2015, BARBOSA et al, 2016, DIAS, ARRUDA
e MARCON, 2017).

A insuficiéncia de recursos financeiros afeta o cuidado de saude da CRIANES,
impossibilitando as familias de deslocar-se para terapias e consultas, prejudicando os
cuidados medicamentosos e a manutengdo de cuidados de higiene e conforto. A
vulnerabilidade social é conferida também na falta de acesso ao sistema de justica, a todas
as redes de atencdo a saude do Sistema Unico de Salde e na insuficiéncia de suporte
social. Todos esses aspectos influenciam diretamente nos cuidados de manutencéo da
vida das CRIANES; as familias vivem a iminéncia de ndo garantirem 0S recursos
necessarios a sobrevivéncia de seus filhos.

E preciso reconhecer que as condices de vulnerabilidade dessas CRIANES e de
suas familias influenciam as boas condicdes de vida, a maneira como elas vivem e como
isso se traduz em necessidades de salide que sdo particularmente especiais nas criancas
que vivem com e respiram pela traqueostomia. O acesso a tecnologia para o
prolongamento da vida, traduzido na forma da aquisi¢cdo de insumos, equipamentos e
terapias também é limitado pela situacéo de vulnerabilidade familiar presente nas criancas
deste estudo. A busca pela autonomia dos familiares, no sentido de receber informacdes,
educacdo em salde e apoio para ressignificar a necessidade especial de seus filhos e
buscar a satisfacdo dessas necessidades, estd mais avancada em algumas familias do que
em outras, notadamente, aquelas que apresentam um grau maior de vulnerabilidade

familiar.
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As condicdes de producdo do discurso dos familiares cuidadores revelaram
dimensfes desafiadoras para 0 acesso a servigcos e para a obtencdo de qualidade dos
servicos prestados, de integralidade das acdes, de preparo técnico-cientifico dos
profissionais e para a existéncia de politicas publicas voltadas a atender e proteger sua
salde. Em suma, aspectos referentes a dimensdo programatica da vulnerabilidade. Essa
fragilidade nos vinculos das instituicbes, em particular os sistemas de justica e de
educacdo, diminui as chances de socializacdo e de cuidado da vida diaria, expondo a
CRIANES ao adoecimento e ao atraso neuropsicomotor. O componente programatico da
vulnerabilidade constitui-se como um entrave para que as familias das CRIANES possam
realizar os cuidados de sobrevivéncia, permitir que suas criangas frequentem a escola e
exercam atividades da vida inerentes as criangas que ndo apresentam demandas continuas
e complexas de cuidados de saude.

O protagonismo feminino no cuidado solitario de criangas com traqueostomia é
corroborado por diversos estudos que apontam o papel de cuidadora primaria sendo
exercido pela mulher, principalmente pela mae (NEVES et al, 2015; BARBOSA et al,
2016; CRUZ et al, 2017). Colliére (1999) compreende que a pratica dos cuidados esta
historicamente associada a figura da mulher. No contexto familiar, a mde desempenha
quase que exclusivamente todos os cuidados referentes a alimentacdo, higiene, lazer,
desenvolvimento e manutencdo da salde dos filhos com necessidade especial. A mae
estabelece a agenda e a rotina familiar em torno desses cuidados e dos tratamentos que a
crianca necessita, muitos deles geograficamente disponiveis em locais distantes da
residéncia. Evidencia-se a dependéncia de cuidados da crianca e escassez de individuos
para compartilhar o cuidado, limitando-se ao pai e, eventualmente, a avo, irmaos ou tios.
O acumulo de tarefas e o isolamento social e emocional sobrecarrega a mulher, o que
pode levar ao esgotamento fisico, mental e diminuir sua qualidade de vida.

Barbosa et al (2017) identificaram a sobrecarga materna em dez familiares
cuidadoras de CRIANES, face as demandas de cuidados dos filhos com necessidade
especial e a rede de apoio fragil e restrita. Outro estudo, que mediu o nivel de sobrecarga
entre cuidadores de criangas com paralisia cerebral (FERREIRA et al, 2015), identificou
que a maioria dos familiares cuidadores que se encontravam sobrecarregados
apresentavam diminuicdo da qualidade de vida e estresse. Lemos e Mendes-Castilho
(2019) demonstraram as implicacdes na vida familiar geradas pelos desafios de cuidar de

criangcas com traqueostomia. O estudo dessas autoras apontou a intensa rotina de
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manutencdo do lar, falta de descanso adequado, restricdo de pessoas para compartilhar o
cuidado e preocupagdo com 0 surgimento de intercorréncias como algumas das causas
para o desligamento da vida social e para a sobrecarga do cuidador primario.

A construcdo de redes de cuidado é fundamental para a continuidade dos cuidados
as criancas com traqueostomia. A fim de atender as necessidades complexas e
diferenciadas de salde das criangas, hd de se estabelecer conexfes com servigos e
profissionais de diversas especialidades. Silveira e Nicorena (2020) observam que a rede
social e institucional das CRIANES é ampla e diversificada, e na busca do melhor
tratamento, os familiares percorrem diversos segmentos de saude. Verifica-se que este
vinculo institucional est presente de maneira mais consolidada com os servicos terciarios
de atencdo a saude, geralmente representados pela instituicdo onde a cirurgia da
traqueostomia foi realizada ou onde a crianga esteve internada por mais tempo.

A rede de atencdo basica apresenta-se pouco visivel nas formacges discursivas;
porém quando presente, demonstrou-se efetiva e resolutiva para uma situacdo de
intercorréncia nos cuidados com a traqueostomia. Para Machado et al (2018), ha uma
desarticulacdo da rede de atencdo bésica a sade com as demais instituicbes da rede de
cuidados a saude. Segundo os autores, a atencdo basica € a estratégia articuladora do
sistema de salde a fim de possibilitar o acesso ao cuidado integral e universal e superar a
fragmentacéo das acOes e dos servicos. Neves et al (2015) aponta a fragilidade da rede de
cuidados institucionais das CRIANES, com acbes desconectadas e centralizadas no
cuidado hospitalar. De acordo com Favaro et al (2020), ha despreparo, falta de estrutura
adequada, inseguranca e medo da equipe de salde da atencdo basica para receber e
atender as demandas de cuidados das criangas com necessidades de salde especiais.

O cuidado da crianca com traqueostomia no domicilio exige que os familiares
saibam manusear e que os produtos para satde e equipamentos estejam disponiveis para
serem utilizados na crianca quando em casa. Seringas, aspirador portatil, sonda de
aspiracdo traqueal, fixador para traqueostomia, solugdo fisiologica, luvas de latex, entre
outros. Esses produtos podem ser obtidos na rede de atencdo basica (ESTEVES, SILVA,
CONCEICAO e PAIVA, 2015; DIAS et al, 2019). Porém, de acordo com estudo de Goes
e Cabral (2017), frequentemente os familiares recebem os insumos do hospital de origem,
a fim de agilizar o processo de alta; no entanto, ndo ha a garantia do fornecimento regular

e continuo desses produtos, o que leva a descontinuidade do cuidado. Assim sendo, a
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familia passa a custear esses materiais ou procura na justica o direito de recebé-los para
continuar o cuidado da crianga

No estudo, cinco participantes residiam em Municipios fora da cidade do Rio de
Janeiro e dependiam do TFD para realizar consultas, exames e procedimentos das
CRIANES. Na definicdo de CRIANES (MCPHERSON et al, 1998), destacam-se duas
caracteristicas que explicam a necessidade de cobertura pelo TFD, ou seja, a requisicdo
de servicos de salde especializados e servicos correlatos e o uso aumentado de servicos
de saude para além do requerido por criangas no geral. O Tratamento Fora do Domicilio
(TFD), instituido através da Portaria n° 55, de 1999, do Ministério da Saude (BRASIL,
1999), estabelece o0 pagamento de despesas relativas ao deslocamento para tratamento de
salde, no ambito do SUS. O municipio deve dispor de ambulancia ou carro com
agendamento prévio de 72h para consultas e/ou procedimentos que sejam programados
nas unidades do SUS que distam mais de 50 km da cidade. Esse marco regulatério
determina que a continuidade do cuidado em salde deve ser assegurada por meio do
tratamento fora do domicilio (TFD) para todas aquelas pessoas que residem distante do
local de tratamento de referéncia, porém, esse beneficio é concedido exclusivamente a
pacientes atendidos na rede publica ou conveniada/contratada do SUS. Fica vedado o
pagamento de TFD em deslocamentos menores do que 50 km de distancia e em regides
metropolitanas e autorizados quando houver garantia de atendimento no municipio de
referéncia com horario e data definidos previamente (BRASIL, 1999).

O TFD constitui um direito das CRIANES que precisam dar continuidade ao seu
tratamento de saude e aten¢do as demandas de cuidados longe do seu local de residéncia.
Por se tratar de criangas que possuem uma demanda maior de servicos de salde e
especializados, o beneficio do TFD se transforma em um dos principais recursos
utilizados pelas CRIANES, sem o qual, para muitas familias de Municipios distantes dos
grandes centros, seria inviavel o acompanhamento de satde de modo regular e continuo.

Porém, grandes centros urbanos, como a cidade do Rio de Janeiro, tém em sua
regido bairros que distam mais de 50 km do hospital de referéncia. Assim, as criangas que
moram nessas localidades ndo usufruem do TFD, visto que a portaria do MS néo cobre
atendimentos dentro do mesmo municipio. Esse desafio é ressignificado na formacéo
discursiva das participantes ao demarcar as suas dificuldades com os deslocamentos para

continuidade do tratamento dentro dos limites municipais ou entre municipios dentro da
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regido metropolitana que ndo sdo contemplados pela portaria do tratamento fora de
domicilio.

As familiares cuidadoras sofrem com os sentimentos de tristeza e angustia frente
a situacOes que vivenciaram no passado, e alimentam expectativa de verem a repeticéo
dessas acbes com seus filhos que tém necessidade especial. A fim de pouparem as
CRIANES, as mées se tornam vigilantes e protetoras e evitam momentos desagradaveis
ao mesmo tempo que tentam vencer as barreiras do preconceito da sociedade expondo
suas criangas ao convivio social. Em um estudo de Nobre et al (2020), as autoras apontam
que o cotidiano das mulheres mées de CRIANES ¢é marcado pelo preconceito da
sociedade, inclusive dentro da propria familia. A sociedade historicamente rejeita o que
é diferente, estigmatizando a crianca e gerando conflitos para a familia (DIAS et al, 2019).

As familias buscam oferecer as criangas com traqueostomia cuidados de parecer,
os quais, segundo Colliére, buscam fortalecer o sentimento de identidade e de
pertencimento a um grupo. Ao buscar incluir as criancas em atividades sociais, como
escola, aniversarios e brincadeiras com seus pares, as maes estimulam o desenvolvimento
da autoestima das criangcas com traqueostomia e, a0 mesmo tempo, as incutem na

sociedade.
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CAPITULO 3
GARANTIA DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS DE CRIANCAS COM
TRAQUEOSTOMIA: DESAFIOS DE FAMILIARES CUIDADORES

A anélise dos discursos de familiares cuidadores, mediada pelas ferramentas da
intertextualidade e interdiscursividade, revelou os desafios experienciados para garantir
os direitos fundamentais a educacao e os recursos financeiros minimos a continuidade do
tratamento continuo e prolongado em casa. Desse modo, buscou-se neste capitulo
responder a pergunta norteadora: Quais sdo os desafios de familiares cuidadores na
garantia dos direitos fundamentais aos cuidados continuos e prolongados de criangcas com
traqueostomia em casa?

Inicialmente, faz-se necessaria uma contextualizacao do discurso dos familiares
cuidadores, descrevendo suas condigdes de vida e das CRIANES com traqueostomia sob
seus cuidados. Desse modo, compreende-se o funcionamento do discurso sobre os
direitos fundamentais da crianga e como assegurar 0s cuidados continuos e prolongados,
quando em casa e no ambiente da comunidade. Em seguida, analisa-se os discursos de
familiares cuidadores sobre os desafios vividos por eles na garantia dos direitos

fundamentais de criangas com traqueostomia.

3.1. DIREITO A EDUCACAO INFANTIL E EDUCACAO ESPECIAL
A ferramenta analitica da intertextualidade nos levou a textos que compuseram o
quadro documental de anélise (Quadro 4), codificados como I, para intertexto; letras “a”

a “j”, para designar o nome do documento; e nimeroS 1 a 5 para designar o excerto

destacado da legislag&o.

71



Quadro 4 - Documentos analisados a partir da intertextualidade dos familiares cuidadores de criangas com traqueostomia, relacionados aos direitos de acesso a escola.
Rio de Janeiro, Brasil, 2019

Fonte de informacéo Intertexto (1)/Codificacéo

Constituicdo  Federal
1988

de

Lei n° 8.069 de 13 de julho

de 1990 (Estatuto

da

Crianca e do Adolescente)

Lei n° 9.394, de 20 de
dezembro de 1996 (Lei de

Diretrizes e Bases
Educacéo Nacional)

da

[I.a.1] A educacdo bésica obrigatéria e gratuita dos 4 (quatro) aos 17 (dezessete) anos de idade, inclusive sua oferta gratuita para
todos os que a ela ndo tiveram acesso na idade propria. (...) (Art. 208°, inciso )

[1.b.1] E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivagio
dos direitos referentes & vida, & salde, & alimentacéo, a educacéo, ao esporte, ao lazer, ... a cultura, & dignidade, ao respeito, & liberdade
e a convivéncia familiar e comunitaria. (Art. 4°)

[1.b.2] Aos pais incumbe o dever de sustento, guarda e educacéo dos filhos menores, cabendo-lhes ainda, no interesse destes... (Art.
22)

[1.b.3] A crianca tem direito a educagdo, visando ao pleno desenvolvimento de sua pessoa, preparo para o exercicio da cidadania..,
assegurando-se-lhes: (...) acesso a escola publica e gratuita proxima de sua residéncia. (Art. 53, Inciso V)

[1.b.4] E dever do Estado assegurar & crianga e ao adolescente: ensino fundamental, obrigatorio e gratuito, inclusive para os que a ele
nao tiveram acesso na idade prépria; (...) atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na
rede regular de ensino; (...)atendimento em creche e pré-escola as criangas de zero a cinco anos de idade. (Art. 54, Incisos I e Il e
V)

[1.b.5] Os pais ou responsaveis tém a obrigacao de matricular seus filhos (...) na rede regular de ensino. (Art. 55)

[1.c.1] E assegurado atendimento educacional, durante o periodo de internacio, ao aluno da educacéo basica internado para tratamento
de saude em regime hospitalar ou domiciliar por tempo prolongado... ) Art. 4° -A)

[I.c.2] A educacéo escolar compde-se de: educacao basica, formada pela educacdo infantil, ensino fundamental e ensino médio (Art.
21, Inciso 1)
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Resolu¢cdo CNE/CEB n° 2,
de 11 de setembro de 2001

Lei n° 11.700, de 13 de
junho de 2008

Decreto n°® 6.949, de 25 de
agosto de 2009

Resolugcdo CNE/CEB n° 4,
de 2 de outubro de 2009

[I.c.3] Haverd, quando necessario, servicos de apoio especializado, na escola regular, para atender as peculiaridades da clientela de
educacdo especial. (Art. 58, Paragrafo 1°)

[I.c.4] Os 6rgdos normativos dos sistemas de ensino estabelecerdo critérios de caracterizagdo das institui¢des privadas sem fins
lucrativos, especializadas e com atuacdo exclusiva em educacao especial, para fins de apoio técnico e financeiro pelo Poder publico.
(Art. 60)

[1.d.1] Os sistemas de ensino (...) devem assegurar a acessibilidade aos alunos que apresentem necessidades educacionais especiais,
mediante a eliminagdo de barreiras arquitetdnicas urbanisticas, na edificagdo — incluindo instalagGes, equipamentos e mobiliario — e
nos transportes escolares, bem como de barreiras nas comunica¢fes, provendo as escolas dos recursos humanos e materiais
necessarios. (Art 2°)

[I.e.1] O dever do Estado com educacéo escolar publica sera efetivado mediante a garantia de (...) vaga na escola publica de educacéo
infantil ou de ensino fundamental mais préxima de sua residéncia a toda crianca a partir do dia em que completar 4 (quatro) anos de
idade. (Art 1°)

[I.f.1 ] As pessoas com deficiéncia possam ter acesso ao ensino primario inclusivo, de qualidade e gratuito, e ao ensino secundario,
em igualdade de condicBes com as demais pessoas na comunidade em que vivem (...) Para a realizacdo desse direito, os Estados
Partes assegurardo (...) Adaptagdes razodveis de acordo com as necessidades individuais sejam providenciadas; As pessoas com
deficiéncia recebam o apoio necessario, no &mbito do sistema educacional geral, com vistas a facilitar sua efetiva educacdo; Medidas
de apoio individualizadas e efetivas sejam adotadas em ambientes que maximizem o desenvolvimento académico e social, de acordo
com a meta de inclusdo plena. (Art. 24, paragrafo 2°, alineas a, c, d, e.)

[1.9.1] Os sistemas de ensino devem matricular os alunos com deficiéncia, nas classes comuns do ensino regular e no Atendimento
Educacional Especializado (AEE), ofertado em salas de recursos multifuncionais ou em centros de Atendimento Educacional
Especializado da rede publica ou de instituicbes comunitarias, confessionais ou filantrépicas sem fins lucrativos. (...) O AEE tem
como fungdo complementar ou suplementar a formag&o do aluno por meio da disponibilizagao de servicos, recursos de acessibilidade
e estratégias que eliminem as barreiras para sua plena participacdo na sociedade e desenvolvimento de sua aprendizagem. (...)Para
atuacdo no AEE, o professor deve ter formacéo inicial ... para o exercicio da docéncia. (Art. 1°, 2°, 5° e 12)
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Lein® 11.94, de 16 de junho
de 2009.

Lei n® 13.146, de 6 de julho
de 2015. (Lei Brasileira da
Inclusdo da pessoa com
deficiéncia)

Lei n® 13.146, de 6 de julho
de 2015. (Lei Brasileira da
Inclusdo da pessoa com
deficiéncia).

Instituto de  Seguranca
Publica.

[I.h.1] Direito a alimentagdo escolar ... garantir seguranca alimentar e nutricional dos alunos, com acesso de forma igualitaria,
respeitando as diferengas biolégicas entre idades e condicbes de salde dos alunos que necessitem de atengdo especifica e aqueles
que se encontram em vulnerabilidade social. (...) A alimentacéo escolar ¢ direito dos alunos da educacao bésica publica e dever do
Estado. (Art 2°, inciso VI e Art 3°)

[1.i.1] Profissional de apoio escolar: pessoa que exerce atividades de alimentagdo, higiene e locomocéao do estudante com deficiéncia
e atua em todas as atividades escolares nas quais se fizer necessaria, em todos os niveis e modalidades de ensino, em instituicdes
publicas e privadas, excluidas as técnicas ou os procedimentos identificados com profissdes legalmente estabelecidas. (Art 3°, Inciso
XI1I)

[1.i.2] Incumbe ao poder publico assegurar, criar, desenvolver, implementar, incentivar, acompanhar e avaliar (...) aprimoramento
dos sistemas educacionais, visando a garantir condi¢6es de acesso, permanéncia, participacao e aprendizagem, por meio da oferta de
servicos e de recursos de acessibilidade que eliminem as barreiras e promovam a inclusdo plena; projeto pedagdgico que
institucionalize o atendimento educacional especializado, assim como 0s demais servi¢os e adaptacdes razoaveis, para atender as
caracteristicas dos estudantes com deficiéncia e garantir o seu pleno acesso ao curriculo em condic@es de igualdade, promovendo a
conquista e o exercicio de sua autonomia; (...) adocdo de medidas individualizadas e coletivas em ambientes que maximizem o
desenvolvimento académico e social dos estudantes com deficiéncia, favorecendo o acesso, a permanéncia, a participacdo e a
aprendizagem em instituicGes de ensino; (...)Planejamento de estudo de caso, de elaboracéo de plano de atendimento educacional
especializado, de organizagdo de recursos e servigos de acessibilidade e de disponibilizacéo e usabilidade pedagdgica de recursos de
tecnologia assistiva; (...)Formacéo e disponibilizacdo de professores para o atendimento educacional especializado, de tradutores e
intérpretes da Libras, de guias intérpretes e de profissionais de apoio; (...) Oferta de profissionais de apoio escolar. (Art 28, Incisos
I, 11, V, VI, VI Xl e XVIIN)

[1.j.1] Ocorréncias criminais na area de seguranca publica (AISP) 18 (Jacarepagua, Curicica, Gardénia Azul, Anil, Cidade de Deus)
de abril/2018 a maio de 2019: 32.776 casos (Aumento de 12, 3% em relacdo ao mesmo periodo no ano anterior), colocando a area
em 10° lugar em nimero de ocorréncias por AISP em todo o Estado do Rio de Janeiro.

Fonte: http://www.ispvisualizacao.rj.gov.br/Monitoramento.html
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As condicdes de producdo do discurso de quatro em oito mulheres revelaram a
intertextualidade dos limites e possibilidades da inclusdo escolar de quatro criangas com
idade para frequentar a educacdo infantil e o ensino fundamental. As outras quatro
mulheres tinham filhos com idades ndo obrigatérias para matricular-se no sistema
educacional (I.b.4). O lugar social de cada uma dessas mulheres revela a dependéncia de
uma rede estruturada de servigos providos pelo Estado para atender aos direitos
fundamentais da crianca de ter acesso ndo s6 a salde, mas também a servigos
relacionados, como a assisténcia social e educacional. Essa formagdo discursiva
desvelada pelas participantes aponta para o direito de a crianga ser incluida na escola,
tendo acesso facilitado a matricula e permanéncia segura no ambiente escolar. Trata-se
de ensino obrigatorio a partir dos 4 anos de idade (l.a), correspondente as etapas de
educacéo infantil e fundamental (1.c.2), a0 mesmo tempo em que prové a continuidade de
um cuidado a crianga e sua manutencdo em todo processo de escolarizacdo. O nao
cumprimento dessa diretriz pelos familiares cuidadores pode implicar em risco a
seguran¢a juridica dos mesmos, com sancdes previstas em lei para 0s pais que

negligenciam o cumprir o direito de matricula e frequéncia escolar (1.b1, 1.b.2 e I1.b.5).

3.1.1. Limitacdes do acesso a escola

A formagcéo discursiva da intertextualidade legal manifesta pela cuidadora de uma
crianca de 4 anos de idade contextualiza o limite geografico do acesso a vaga na escola
(la.1, I. b.3, l.e.1). Mesmo sendo um direito da crianga, a Secretaria de Educacéo ndo
garantia a disponibilidade da vaga proxima a sua residéncia. S6 havia vaga em escola
localizada em area vulneravel a violéncia com registro de alto indice de ocorréncias
policiais (l.j), colocando em risco a seguranca fisica e o provimento de um cuidado de

confortacao seguro.

As terapeutas pediram para matricular ele na escola esse ano (2019. N&o tinha
vaga na escola perto de casa... Ele ficou sem estudar esse ano, mas no ano que
vem ele vai para a escola. (...) A secretaria de educacéo falou que néo era
vantagem ir para longe da residéncia, ainda mais na area (de risco) de
violéncia) (MC3).

A intertextualidade legal ndo manifesta, nos casos em que a crianga é matriculada
em escola distante de sua residéncia, revela que é dever da Secretaria de Educacgdo do
Municipio disponibilizar o transporte escolar, como previsto em Resolugdo do Conselho
Estadual de Educacéo (1.d).

S6 tinha vaga na escola na zona oeste do Rio de Janeiro (MC3).
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Além disso, a escola deve prover um profissional de apoio com capacidade para
atender as demandas de cuidados de compensacdo e manutencao da vida, que a crianca
ndo consegue realizar de modo independente, seja durante a refeicdo, nas atividades
escolares em sala de aula e ou na locomocgéo supervisionada sempre que se fizer
necessario (I.c.3, 1.i.1.). Mesmo sendo um direito da crianca, a Secretaria de Educacao de
outro municipio, localizado na regido sul do estado do Rio de Janeiro, ndo assumia a sua
responsabilidade no provimento desse profissional, representando um desafio para a

familia matricula-la.

No comeco foi um desafio, porque eles (da escola) queriam uma cuidadora
para matricular a crianga na escola, s6 que é muito dificil arrumar uma
cuidadora para crianca com a traqueostomia. Aos poucos eu fui fazendo
reunido com a secretaria de educagao... (MC2)

A familia tinha consciéncia do significado da presenca de uma pessoa de apoio
para garantir a permanéncia segura da crianca na escola. A Secretaria de Educacédo de
outro municipio localizado na Baixada Fluminense reconhecia o seu dever e
responsabilidade em prové-lo. Contudo, a familiar cuidadora sentia-se insegura em deixar
sua filha, uma menina de 8 anos de idade, nas primeiras semanas de aula do ensino
fundamental, com uma pessoa de apoio indicada por ela mesma. Havia medo de que algo
comprometesse sua seguranca fisica e emocional, caso ndo fossem providos os cuidados
de manutencéo da vida, como por exemplo, na aspiragdo das vias aéreas. Ou, ainda, que
a crianca fosse exposta a situacdes de exclusdo do convivio no ambiente escolar até que

adquirisse confianca e compreendesse a escola como espaco acolhedor e seguro.

No inicio, eu senti muito medo de acontecer alguma coisa, de excluirem ela na
escola. A Secretaria de Educacéo foi la na escola para conhecer as criancgas
especiais e perguntou se eu precisava de uma cuidadora, da area da saude...
eu ficava no péatio da escola até a hora dela ir embora (MC1).

Agora eu deixei de ficar na escola, as criancas e o professor a acolhem... fui
soltando aos poucos. Agora ela ja esta indo sozinha para escola com a
cuidadora (MC1).

3.1.2. Limitac¢Ges da manutencéo da crianga na escola

Outros limites se materializam no interdiscurso relacionado & manutencdo na
escola, particularmente a tomada de consciéncia das necessidades da crianca com
tragqueostomia, para organizar e planejar seu atendimento educacional e atender as
demandas especificas de cuidados de manutencdo da vida (na respiracdo e alimentacao).

O dispositivo legal (1.i.2) orienta que a escola precisa elaborar um plano de suporte as

76



necessidades e demandas da crianca, preparando os educadores para acolhé-la e provendo

as adaptacgdes que forem requeridas.

A escola no comeco foi um desafio, nem a escola e nem as professoras,
parecem estar preparadas para receber uma crianga com traqueostomia
(MC2)

As professoras ficaram apavoradas, ndo tendo conhecimento mesmo sobre
traqueostomia... Tive que fazer uma reunido para explicar as coisas, 0 que ele
precisa ou ndo precisa (MC2)

Para garantir a seguranca alimentar e nutricional do aluno, compete a escola (1.h)
providenciar alimentacdo durante o periodo de permanéncia; mas, havia o receio de que

a crianga se engasgasse durante a refeicao.

Eles comecaram a tirar a alimentacdo escolar, porque falaram que ele ia
engasgar, mesmo eu afirmando que ndo. Falaram para eu dar comida em casa
e ele comer outra coisa na escola (MC2)

A solucéo para garantir o cuidado de manutengdo da vida, evitando-se situagoes
de emergéncia, foi a delegacdo de responsabilidade sobre a prevencdo da obstrucdo da
canula de traqueostomia para a familiar cuidadora. Tal iniciativa colide com o dispositivo
legal (I.f) orientador do sistema educacional, cabendo a ele garantir o atendimento as
necessidades individuais de toda crianga de forma efetiva, incluindo aquelas com
traqueostomia. Destaca-se a possibilidade de ocorréncia de uma emergéncia respiratoria,
pois durante quatro horas e meia de permanéncia na escola ha risco de obstrucéo da

canula, com necessidade de remocéo de secrecGes por meio de manobras de aspiracao.

A diretora da escola afirmou que por ele ter s6 a traqueostomia, eu podia fazer
a limpeza da cénula em casa e mandar a crianga para a escola sem a
possibilidade da canula obstruir (o turno escolar comegava as 13:30). Ele
consegue ficar sem necessidade de aspirar até as cinco e meia. Nao é um caso
de emergéncia (MC2)

3.1.3. Possibilidades do acesso e manutencao na escola

A intertextualidade legal manifesta no discurso dos familiares cuidadores aponta
para as possibilidades do acesso e manutengdo da crianga na escola. No atendimento
educacional domiciliar, conforme previsto no dispositivo legal, (l.c.1) cabe ao poder
publico garantir ensino as criangas que se encontram impossibilitadas de frequentar a
escola. O atendimento educacional domiciliar promove acbes para manter e/ou
compensar as atividades que a crianca poderia realizar se ndo houvesse a questdo clinica
especifica. Essa modalidade também facilita a transi¢cdo do ensino domiciliar para o

presencial.
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O atendimento educacional comegou em casa, pois a prefeitura fornecia
professora, com a qual ela ficou um ano. A professora da educagdo domiciliar
falou que a C1 estava interagindo muito bem, aprendendo, acompanhando a
turma da idade dela, entdo estaria na hora de ir pra escola. Disse para
comecar indo dois dias na semana. Ai foi dois dias, hoje vai todos os dias... Ja
tem trés anos que ela esta na escola. Foi muito bom, porque ela ficava s6 em
casa (MC1)

Em relagdo ao acesso a escola, o transporte escolar facilita a frequéncia da crianca,

minimizando uma barreira fisica do ambiente educacional (l.d).

A van da prefeitura pega e ela vai com a técnica de enfermagem do homecare
(MC1)

O veiculo disponibilizado pela prefeitura de um municipio da baixada fluminense
garantia a crianca cuidado de confortacéo, proporcionando um meio de transporte seguro
para frequentar a escola na companhia de um profissional de confianca, escolhido pela
familia e contratado pelo plano de saude.

O sistema educacional deve providenciar a presenca em sala de aula de um
professor especializado em educacdo especial (I.g), além de um profissional de apoio
escolar (I.c.3, 1.i.1) que proporciona cuidados de compensacdo. Uma escola preparada
para atender a demanda diferenciada de cuidados de manutengdo da vida (higiene,
locomocdo e alimentacdo) da crianca apresenta, planeja esse atendimento individualizado

através de pesquisa e estudo de caso.

E uma escola preparada, tem uma professora e mediadora na sala. Eles est&o
sempre pesquisando, por exemplo, a C1 tem artrogripose, eles vdo pesquisar
sobre o que ela precisa, como trabalhar com ela (MC1)

No que tange a educacdo especial, o atendimento educacional especializado
(AEE) tem como funcdo complementar a formacdo do aluno pela oferta de servigos
educacionais, recursos de acessibilidade e estratégias que eliminem as barreiras para o
pleno desenvolvimento de sua aprendizagem. Os objetivos do AEE visam proporcionar a
crianca cuidados que compensam as habilidades que ndo foram desenvolvidas. A
legislacdo (1.g) orienta as acBes de educacdo especial a serem realizadas no contraturno

da escolaridade em uma sala com recursos multifuncionais.

Ela interage muito bem. De manha fica o periodo todo na escola, e a tarde faz
as terapias, tém projetos para as criancas especiais que estdo na sala. E o
“AEE”, ela é retirada da sala de aula dois dias na semana, ai fica uma hora
nessa salinha, com uma professora sé trabalhando pra interagir com as
criangas com necessidade especial, um projeto muito bom, e é uma escola da
prefeitura (MC1)

O sistema educacional pode oferecer o0 ensino especializado por meio de entidades

sem fins lucrativos (1.c.4).
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Ela vai para a escola normalmente. Ela estuda de manhd, depois a tarde ela
vai para a escola de novo, tem ensino pedagdgico, faz balé, faz jazz, essas
coisas. A escola dela é um projeto, uma organizagdo ndo governamental que
presta assisténcia a essas criangas com deficiéncia na parte da tarde (MC5)

Evidencia-se ainda, como um fator facilitador da permanéncia da crianca com
traqueostomia na escola, o acolhimento de seus professores e pares que, por apresentarem
condicdes existenciais semelhantes, promovem cuidados de parecer que contribuem para

a inclusé@o no grupo e para a formacao de uma identidade pessoal positiva.

A escola a acolheu muito bem; muito bem acolhida pelas pessoas da escola
também, cheguei na escola tinha tanta criancga especial na sala dela, que fiquei
tranquila, tanto que a escola dela tem outras criancas que tem traqueostomia,
gastrostomia, por sinal ndo é s6 ela (MC1)

A familiar cuidadora entende que o atendimento especializado favorece a
permanéncia de criangas com traqueostomia na escola, mas € preciso forjar a confianca e
a seguranca parental ao ver o atendimento qualificado das necessidades educacionais

aliadas as necessidades de saude e demandas de cuidados pela instituicdo escolar.

3.2. DIREITO AO PROGRAMA DE TRANSFERENCIA DE RENDA NA
PROTECAO A CRIANCA COM TRAQUEOSTOMIA

O Programa de Transferéncia de Renda foi instituido pelo Governo Federal como

uma fonte de recurso regular a complementacdo da renda de familias que vivem em

contextos de pobreza, com vulnerabilidades sociais. Nas narrativas dos participantes

evidenciaram-se intertextos de dispositivos regulamentadores que orientam o0 acesso aos

beneficios da Bolsa Familia e da prestacdo continuada, ambos mantidos pelo Sistema

Unico de Assisténcia Social, & época em que a pesquisa de campo foi realizada.
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Quadro 5 - Documentos analisados a partir da intertextualidade dos familiares cuidadores de criangas com
traqueostomia, relacionados aos direitos de acesso a programa de transferéncia de rendas. Rio de Janeiro,
Brasil, 2019

Fonte de informacéao Intertexto (I)/codificagédo

Lei n° 8.742, de 7 de | [l.k.1] O beneficio de prestacdo continuada é a garantia de um salario-

dezembro de 1993 minimo mensal & pessoa com deficiéncia (...) que comprovem nao possuir
(BPC) meios de prover a propria manutengdo nem de té-la provida por sua familia
(Art. 20°)

[1.Lk.2] Para efeito de concessdo do beneficio de prestacdo continuada,
considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em
interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacéo plena
e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢cBes com as demais pessoas
(Art. 20°, paréagrafo 2°)

[1.k.3] Observados os demais critérios de elegibilidade definidos nesta Lei,
terdo direito ao beneficio financeiro de que trata o caput deste artigo a
pessoa com deficiéncia ou a pessoa idosa com renda familiar mensal per
capita igual ou inferior a 1/4 (um quarto) do salario-minimo (Art. 20°,
paragrafo 3°)

[1.k.4] A concesséo do beneficio ficara sujeita a avaliagdo da deficiéncia e
do grau de impedimento de que trata o § 22, composta por avaliagdo médica
e avaliacdo social realizadas por médicos peritos e por assistentes sociais
do Instituto Nacional de Seguro Social - INSS. (Art. 20°, paragrafo 6°)

Lei n° 10.836, de 9 de | [I..1]] O beneficio variavel, destinado a unidades familiares que se

janeiro de 2004 encontrem em situacao de pobreza e extrema pobreza e que tenham em sua

(Bolsa Familia) composi¢do gestantes, nutrizes, criangas entre 0 (zero) e 12 (doze) anos ou
adolescentes até 15 (quinze) anos, sendo pago até o limite de 5 (cinco)
beneficios por familia (Art. 2°, Inciso I1)

[1.1.2] O beneficio variavel, vinculado ao adolescente, destinado a unidades
familiares que se encontrem em situacdo de pobreza ou extrema pobreza e
que tenham em sua composicdo adolescentes com idade entre 16
(dezesseis) e 17 (dezessete) anos, sendo pago até o limite de 2 (dois)
beneficios por familia. (Art. 2°, Inciso I11)

[1.1.3] O valor do beneficio bésico serd de R$ 58,00 (cinqlienta e oito reais)
por més, concedido a familias com renda familiar mensal per capita de até
R$ 60,00 (sessenta reais). (Art. 2°, Inciso IV, paragrafo 2°)

[1.1.4] Serdo concedidos a familias com renda familiar mensal per capita de
até R$ 120,00 (cento e vinte reais), dependendo de sua composicao: o
beneficio varidvel no valor de R$ 18,00 (dezoito reais); e o beneficio
variavel, vinculado ao adolescente, no valor de R$ 30,00 (trinta reais) (Art.
2°, Inciso 1V, paragrafo 3°)
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Na intertextualidade de uma das mées de uma crianc¢a com traqueostomia (MC6),
0 beneficio da prestacdo continuada (BPC) foi concedido em razdo de a familia apresentar
renda mensal insuficiente (1.k.1, 1.k.2 e 1.k.3) para manter os cuidados de sobrevivéncia
de uma crianca com diagnostico de doenca crénica (encefalopatia ndo progressiva)

adquirida ap6s meningite tuberculosa.

Ela (C6) recebe BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada). Mais ninguém
trabalha em casa. Tem também o Bolsa Familia das outras meninas (MC6).

Alem do beneficio de prestagdo continuada, a familia recebia recursos oriundos
do programa Bolsa Familia, em razao da situacdo de pobreza e da composicdo familiar
de criancas e adolescentes (I.I.1. e 1.1.2). Porém, no discurso de outras participantes,

observa-se que o direito ao Programa de Transferéncia de Renda néo significa recebé-lo:

Inclusive os beneficios que a gente estava falando no comeco da conversa, que
é um direito, vocé ndo consegue... SO pelo fato do pai dela trabalhar e a gente
nao passar fome, vamos dizer assim.... Porque vocé tem que ganhar até
duzentos e trinta e quatro reais por pessoa para ter direito ao beneficio...
(MC7)

Eu dei entrada no beneficio dele (BPC), a solicitacdo esta ha oito meses la
parada, até hoje ndo chamaram... Estad em andlise. (MC8).

Observa-se discurso de insatisfacdo em virtude das barreiras impostas pelo
dispositivo legal que poderia assegurar 0 acesso ao recurso. A participante expressa que
sua composi¢do familiar, aliada a renda do trabalho do esposo, extrapolavam o limite
fixado para a concessdo do beneficio (I.k.3). A necessidade de comprovacédo da condi¢do
da crianca por junta médica do érgdo responsavel, com a obrigatoriedade de marcagéo de
pericia e analise documental, é apontada por outra participante como barreira a concessao
do recurso financeiro (1.k.4). Essa multiplicidade de condicionantes acarreta demora no
tempo de outorga do beneficio ou, ainda, indeferimento por parte da unidade pagadora,
em decorréncia de falhas de documentacédo ou de justificativa para concessao do mesmao.

A negativa desse recurso € sentida pelos familiares cuidadores, que expressam sua
frustracdo e preocupagdo mediante figuras de linguagem depreendidas na

interdiscursividade de seus enunciados:

Eu falei para o meu esposo, esta dificil, trés criangas, cento e vinte reais de
bolsa familia, ndo da (MC8)

Em meio a tudo isso tem a parte burocrética, que é tentar o que ela precisa na
Defensoria Publica, o que é muito dificil. 1sso & uma coisa que me incomoda,
porque o Estado ndo oferece muita coisa para os nossos filhos. C7 é uma
crianga que ndo anda, ndo senta sem apoio, ndo fala... Se vocé quiser dar uma
qualidade de vida melhor, vocé tem que brigar na justica. O Estado sabe que
ndo dé& para cuidar de uma crianca especial com uma renda de mil e cem reais
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por més, ndo da. Entdo a gente tem que ficar fazendo campanha de
arrecadacdo... (MC7)

A discursividade manifesta a impossibilidade de atender as necessidades de saude
da CRIANES sem o apoio governamental. A participante MC7 utiliza a metonimia
“brigar na justi¢a”, pois obter esses beneficios ¢ visto como uma dificuldade a ser
transposta, semelhante a uma batalha. Visto que o 6rgédo de assisténcia social indeferiu o
pedido com base na renda familiar, sem considerar as multiplas demandas de satde de
C7, a participante entrou com recurso em instancia superior, na tentativa de conseguir o
direito ao beneficio. Além disso, na esperanca de melhorar a qualidade de vida da C7,
que possui diversas limitacbes no desenvolvimento neuropsicomotor, busca realizar
campanhas de arrecadacao de recursos para pagar insumos e terapias que ndo consegue
através do SUS.

Além do BPC, arenda da familia de MC6 era composta por recursos provenientes
do Programa Bolsa Familia (PBF), concedido aos outros filhos menores de 16 anos de
idade que estavam frequentando regularmente a escola. Ambos os beneficios constituiam
a unica fonte de renda da familia.

Outra participante referiu usufruir unicamente do beneficio do Programa Bolsa
Familia, em razdo da composicdo familiar de duas criancas com até doze anos de idade e
renda familiar dentro dos parametros declarados no dispositivo regulamentador (1.1.1 e
1.1.3) :

S6 recebo Bolsa Familia, 120 (reais) por més. (MC8).

Na relagdo entre os enunciados das participantes e o texto legal ha uma ruptura
entre o que esta determinado e os entraves burocraticos, quando da anélise da situagdo da
crianga, e sua familia na concessao dos beneficios, pelas instancias competentes.

Criangas com acesso a planos de saude privados também enfrentam interdicdo na
garantia de direitos, o que leva a familiar cuidadora a judicializar a compra de aspirador
e cilindro de oxigénio portatil, dispositivos tecnoldgicos indispensaveis as criangas com
traqueostomia.

Um aspirador é muito caro, eu ndo tinha o dinheiro... Eu falei: 'gente, eu
preciso de uma bala de oxigénio, aquele baldo portatil (Cilindro pequeno de
oxigénio), e o plano ndo autorizou. Na época depois da alta ela tinha um plano

de saude. (...) Entdo fiz o plano (de salide) dela dar o cilindro de oxigénio
pequenininho (MC5)
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3.3. DIREITO DA CRIANCA COM TRAQUEOSTOMIA A ACESSIBILIDADE E
MOBILIDADE URBANA

Quadro 6. Documentos analisados a partir da intertextualidade dos familiares cuidadores de criangas com
traqueostomia, relacionados aos direitos de acessibilidade e mobilidade urbana. Rio de Janeiro, Brasil,
2019

Fonte de informacao Intertexto (I)/codificacéo

R E———————————————
Decreto  Municipal n°  [l.m] Os assentos dos veiculos do transporte publico coletivo que atuem na

45.682, de 25 de fevereiro = circunscricdo do Municipio passam a ser preferenciais aos idosos com

de 2019 idade igual ou superior a sessenta anos, as gestantes, pessoas

(Assento preferencial) acompanhadas com criangas de colo e pessoas com deficiéncia ou
mobilidade reduzida, nesta condicdo incluidas as obesas que apresentem
dificuldade de locomogdo. (Art. 1°)

Lei n° 10.098, de 19 de ' [l.n.1] O planejamento e a urbanizacéo das vias publicas, dos parques e dos

dezembro de 2000 demais espacos de uso publico deverdo ser concebidos e executados de

(Lei da acessibilidade) forma a torna-los acessiveis para todas as pessoas, inclusive para aquelas
com deficiéncia ou com mobilidade reduzida (Art. 3°)

[1.n.2] O projeto e o tragado dos elementos de urbanizacdo publicos e
privados de uso comunitario, nestes compreendidos os itinerarios e as
passagens de pedestres, os percursos de entrada e de saida de veiculos, as
escadas e rampas, deverdo observar os parametros estabelecidos pelas
normas técnicas de acessibilidade da Associagdo Brasileira de Normas
Técnicas — ABNT. (Art. 59

O discurso de uma das participantes apresenta uma intertextualidade manifesta de
reconhecimento do direito de assento preferencial (I. m) no transporte publico. Em sua
narrativa, declarou a interdicdo do direito a mobilidade urbana, com a negativa dos demais
passageiros em liberar um dos lugares no metr6 para que se acomodasse com seu filho,

apesar do apelo de um dos passageiros em favor da mée e da crianga:

E uma coisa que néo & facil, é muito complicado (...) igual agora, eu vim no
metrd e ninguém me deu o lugar (Assento preferencial destinado as pessoas
com criancas de colo). E as pessoas olhando que ele esta com uma
traqueostomia. Al um rapaz, que ja estava chegando aqui no centro (da
cidade), falou assim: “ndo é possivel, vocé esta em pé desde a hora que eu
entrei, vocé pegou o metro onde”? Falei: “Vicente de Carvalho”. (O rapaz
disse): “Gente, ndo é possivel, vocés ndo ddo um lugar para ela (sentar-se)?
(MCS8)

A formacdo imaginaria do temor de encontrar situagcdes semelhantes a essa esta
no nao-dito do discurso de outra participante. Ha a expectativa pela interdicdo no acesso
ao transporte publico, o que leva a participante a transitar com a filha de carro, dentro

dos limites geograficos estabelecidos como aceitéaveis por ela.
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Eu a levo para onde der para leva-la; levo pra passear, ela vai a escola, a
praia, a shopping, levo ela para a igreja (...) Dentro do estado do Rio de
Janeiro, eu estou sempre levando-a. A gente vai a Cabo Frio, Teresépolis. Ela
sai bastante, ela sai muito. N&o tenho muita dificuldade em sair de casa com
ela para perto, dentro do estado do Rio de Janeiro. E muito bom, ela adora
sair, ver gente, se divertir. (MC1)

Os desafios para a mobilidade urbana incluem as barreiras urbanas e
arquitetdnicas que limitam o acesso das CRIANES ao espaco publico. Uma dessas
barreiras levou uma das participantes a preferir utilizar carrinho de bebé ao invés de
cadeira de rodas, devido aos desniveis encontrados no passeio publico que traziam
instabilidade postural da crianga, gerando o temor de desposicionamento de um
dispositivo tecnoldgico utilizado pela mesma:

Tem vez que ela vai no carrinho (de bebé), ela tem a cadeira (de rodas) dela
também, s6 que ela ndo usa muita a cadeira (de rodas) porque a cabeca dela
ndo tem muita firmeza... Entdo, quando eu empurro a cadeira (de rodas), a
cabeca fica balancando (devido ao desnivelamento da calgada)... e como ela
tem a valvula (Valvula de Derivacéo Ventriculo-Peritonial), entdo fico com
medo, né, de sair do lugar... Porque quando ela colocou (a DVP), depois (a

DVP) saiu (se deslocou) e ela teve que voltar para a mesa de cirurgia de
novo...(MC6)

Apesar da crianca estar em idade pré-escolar (4 anos), a op¢do da mae pelo
carrinho de bebé em detrimento da cadeira de rodas deu-se pelo mal estado de
conservacédo da via publica e calcadas (I.n.1 e 1.n.2).

O sentido dos discursos de familiares cuidadores revela uma intertextualidade
legal sobre os limites de acesso da crianga com traqueostomia ao processo de
escolarizacdo. Os quatro municipios do estado do Rio de Janeiro, onde essas criangas
vivem, sdo urbanos, industrializados, populosos e possuem ampla oferta de rede escolar
publica e privada. Contudo, destacam-se na intertextualidade manifesta os limites de
acesso por razdes geograficas (escola distante do local de residéncia da crianga), violéncia
urbana (escola em éarea de risco) e indisponibilidade de vagas para matricula. O dito da
auséncia de transporte escolar e de vaga proxima a residéncia da crianca revela o ndo dito
sobre a falta de competéncia logistica do sistema educacional, no contexto urbano. Mas,
segundo a legislacdo brasileira, cabe ao sistema educacional assegurar em carater
universal, obrigatorio e sem discriminacdo a vaga, 0 acesso de todas as criangas a escola,
a partir de quatro anos de idade.

Na intertextualidade ndo manifesta, o ndo dito revelou a existéncia de vaga em
escola distante da residéncia com indisponibilidade de servico de transporte pela

Secretaria de Educacdo do Municipio. Mesmo que obrigatério, a falta do transporte
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inviabilizou a matricula da criancga na instituicdo, o que retardou o inicio da escolarizacdo,
gerando inseguranca educacional e riscos de negligéncia da familia.

A indisponibilidade de vagas para criancas com traqueostomia foi constatada por
Mahomva et al (2017) em regi&o rural e menos povoada da Africa do Sul. Ao contrario
do Brasil, 14, a menor oferta de escolas e de vagas concorria com a falta de preparo da
escola para acolhé-las em razdo das demandas complexas de cuidados.

O transporte escolar precisa conferir seguranca a crianca no trajeto entre a
residéncia e escola e ser livre de intercorréncias. Esse transporte seguro requer um
cuidador treinado que permaneca com a crianca no transporte (ida e volta) e na escola
(Sherman et al, 2000). Portanto, recomenda-se a elaboracdo de um plano de cuidados,
ajustado entre cuidadores, equipe escolar e motorista veicular. O motorista tambem deve
ser capacitado para agir em situacGes de emergéncia, na auséncia de profissional de salde
(O’Neil et al., 2018).

As escolas ndo podem fornecer sozinhas todo o suporte adequado as criangas com
necessidades de saude especiais. Precisa-se haver colaboracdo entre a escola e um
conjunto consistente servicos (sociais, educacionais, transporte e saide), profissionais da
escola, de saude e familiares no provimento de cuidados continuos e complexos. Portanto,
implica numa articulacdo de toda a rede de servicos, ndo limitando-se a assisténcia médica
e de enfermagem (Miller et al, 2009). Paises como Reino Unido, Canada e Japdo contam
com o modelo assistencial de salide escolar para as CRIANES. A enfermeira pediatrica
desempenha um papel fundamental na coordenacdo dos cuidados a crianca ap6s uma
traqueostomia na transicdo hospital-escola. Cabe a ela a capacitacdo dos cuidadores
(profissionais e leigos da escola) e o apoio & familia. As escolas recebem materiais
impressos sobre como cuidar dessa crian¢ca com traqueostomia (Smith,Willians and
Gibbin 2003; Miller et al, 2009; Seiki, Kakinuma, Kuchii and Ohira, 2017).

O sentido produzido pelo discurso dos familiares, relacionados a cuidados de
manuten¢do da vida de crianca com traqueostomia, por um lado, desvelou uma
intertextualidade sobre a auséncia de profissional de apoio a essa crianga tanto no
transporte como em sua permanéncia na escola. Por outro, trouxe implicito um ndo dito
sobre a falta de competéncia técnica no manejo dos cuidados de manutenc¢édo da vida de
criangas com traqueostomia. Além disso, a escola ndo dispbe de logistica para assegurar
a crianca os cuidados de higienizacéo respiratoria, locomocéo e alimentagdo. No contexto

rural da Africa do Sul, também se constatou a inexisténcia de profissional de apoio
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adequadamente capacitado para o cuidado. Consequentemente, esses cuidados foram
delegados aos irméos mais velhos, familiares que permaneciam com a crianga na escola
ou a prépria criancga, constituindo-se uma barreira para um cuidado seguro. (Mahomva et
al., 2017).

No Brasil, ndo ha estrutura logistica nas escolas para atender as intercorréncias de
criangas com traqueostomia. Os profissionais da Estratégia de Saude da Familia, que
fazem parte do Programa Saude na Escola, se encontram distribuidos em uma éarea
geogréfica fora da escola. De fora para dentro, em conjunto com um representante
designado pela escola, os profissionais de saide acompanham a crianga com doenca
cronica. Cabe a eles a coordenacdo do cuidado e o estabelecimento de um plano
terapéutico durante o periodo de permanéncia da crianca na escola (Paim et al, 2011).
Entretanto, como ndo ha um profissional de salde durante o turno escolar, essa equipe
pouco contribui para o atendimento imediato em casos de emergéncias respiratorias. A
presenca de um profissional capacitado nos cuidados de manutengdo da vida traz
seguranca a familia e a crianca, auxiliando-a com suas necessidades educacionais e
demandas de cuidado da saude. Doherty et al (2018) recomendam que, além desse
profissional, os professores, diretores e outros representantes do corpo técnico escolar
estejam envolvidos nos cuidados e saibam lidar com as situacbes emergenciais
relacionadas a traqueostomia. Tal iniciativa exigiria uma ampliacdo da competéncia
técnica para além do profissional de apoio.

Entre os limites da escola destacaram-se aqueles relacionados a capacitacdo de
uma pessoa de apoio, para desempenhar o papel de cuidador leigo (lay caregiver) e
membros do corpo técnico da escola (school personnel). Ademais, ndo hé adaptagdes que
assegurem um espaco com o minimo de poluentes ambientais desencadeadores de
processos alérgicos e obstrutivos. Cerca de 11 a 20% das criangas com traqueostomia
apresentam complicacdes obstrutivas e/ou deslocamento de canula que culminaram em
emergéncias respiratorias. Ademais, a voz débil ou ausente limitaram a comunicagdo em
busca de ajuda nas intercorréncias (Chiang e Amin, 2017). Um planejamento
multidisciplinar é eficaz para reduzir as situacBes emergenciais ameacadoras a vida,
sendo recomendavel a elaboracéo de um plano de acédo claro e amplamente discutido entre
profissionais da escola (administrativo, professores e de apoio), de saude e familiares.
(Porter et al, 2013; Hopkins and Hughes, 2016). Porém, em paises onde ha a presenca de

um enfermeiro de salde escolar, esse profissional tem atuado como coordenador desse
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processo, uma realidade distante do que os familiares das CSHCN com traqueostomia
experimentam no Brasil. De acordo com Smith, Willians and Gibbin (2003), existem
funcionarios treinados para prestar assisténcia as criangas com traqueostomia na escola,
como por exemplo, as enfermeiras escolares (Care assistants). As escolas sao equipadas
com oxigénio, aspiradores de traqueostomia, cateteres de aspiracdo e tubos de
traqueostomias sobressalentes, fornecidos pela enfermeira da comunidade, garantindo
assisténcia nas situacdes de emergéncia a essas criangas durante o periodo de
permanéncia na escola.

A inclusdo escolar da CRIANES com traqueostomia é possivel através de acéo
coordenada entre diferentes setores de interesse (satde, educagéo, assisténcia social) e de
uma equipe multidisciplinar. Para atender as suas necessidades educacionais, de salde e
de interacdo social é necessario envolver familiares, professores, coordenadores
pedagdgicos e profissionais de saude. O cuidado integral a crianca implica em um
conjunto de agdes para a CRIANES com traqueostomia frequentar a escola em seguranca.

Entre as iniciativas que podem facilitar a inclusdo de criangas com traqueostomia
na escola, Grundfast, Runton e Loeffer-Wines (1988) destacaram o planejamento e
implementacdo de estratégias para identificar o resource person como pessoa chave na
ligacdo entre a equipe de salde e o school personnel (administrativo e professores). Essa
pessoa pode ser um especialista clinico em traqueostomia, enfermeiro de atendimento
domiciliar, enfermeiro educador ou outro profissional treinado com experiéncia em
cuidados na traqueostomia. Trata-se de alguém responsavel pela coordenacéo do cuidado
continuo e da comunicagao sobre as decisdes tomadas segundo os requisitos minimos de
cuidados seguros junto aos profissionais de saude de referéncia para a crianga, a escola e
seus familiares. A escola identifica a equipe a ser treinada em cuidados com a
traqueostomia, monitorizacdo de diretrizes padrédo de cuidado da crianca durante a
permanéncia na escola; reunido multidisciplinar para resolucdo de conflitos e
disponibilizagdo de pessoa capacitada para iniciar chamadas telefonicas de
acompanhamento, treinamento adicional ou visita escolar conforme necessario.

McClanahan and Weismuller (2015) constataram que a enfermeira de salde
escolar atua na coordenacdo do cuidado a crianca e integra a escola aos servicos
comunitarios e de saide em prol de melhores resultados educacionais. Portanto, tem um
papel crucial, ndo sé na prestacdo de cuidados diarios a esse grupo vulneravel, mas

também em manter a comunicacéo aberta e fluida entre as partes. Elas se renem com 0s
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pais da CRIANES para discutir as necessidades clinicas da crianca no ambiente escolar,
solicitam autorizagdo dos pais para acessarem informacfes médicas e se comunicarem
com todos os profissionais de satde (primary care offices) para as necessidades de rotina
médicas e de emergéncias. A oferta desse servigo nas escolas segura a continuidade do
cuidado, melhora a comunicagéo e apoia os pais e educadores (Anderson, 2009; Aruda,
Kelly and Newinsky, 2011).

Se, por um lado, a administracdo municipal das escolas brasileiras ndo conta com
esse modelo de atencdo a saude da crianca centrada na escola, o outro lado nédo prevé
recursos para a contratacdo de nenhum tipo de profissional. Em ultima instancia, a
responsabilidade de prové-lo é transferida a familiares da crianga ou quando a situagdo
da crianca é outorgada através de acdo judicial. Diante desse limite, o familiar formaliza
acordos tacitos com a administracdo escolar para que a crianga permaneca na escola,
expondo-a a riscos.

A alimentacdo, um dos cuidados de manutengdo da vida, é parte das atividades
cotidianas do contexto escolar, expresso no intertexto legal manifesto no discurso de uma
familiar cuidadora. A oferta de, no minimo, uma refeicdo diaria € um direito a ser
garantido pela escola, levando em consideracdo a idade e as condi¢BGes de salde da
crianca. Contudo, o risco de a crianga engasgar-se e/ou broncoaspirar alimentos é um
limite no manejo desse cuidado. Além de um direito, os beneficios de se manter a
alimentacé@o por via oral na crianga com tragueostomia tem por objetivos estimular o
desenvolvimento sensério motor e fisico e melhorar o comportamento social a refeigéo.
E necessario ter cautela e vigilancia para diminuir os riscos (Joseph et al., 2017;
Henningfeld et al., 2020). Cabe aos profissionais que cuidam da CSHCN com
traqueostomia na escola que se preparem antes do inicio do ano escolar (Hopkins and
Hughes, 2016).

Esta previsto no programa nacional de alimentacdo escolar que o nutricionista
responsavel avalie as necessidades de salde das criancas atendidas pelas refeicoes
escolares para promover as adaptacdes dietéticas necessarias. A alimentacdo escolar
também garante a seguranca alimentar da crianga, sendo por vezes a refeicdo com maior
aporte caldrico ingerida por algumas criangas em situacédo de vulnerabilidade. No entanto,
0 modelo assistencial vigente baseia-se na resolucdo de problemas, excluindo o
planejamento e deixando um vazio que sera frequentemente preenchido pelos familiares,

expondo as criancas a risco e os familiares a sobrecarga e estresse parental.
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O intertexto manifesto no discurso dos familiares encerra um conjunto de
possibilidades para a permanéncia da crianca com traqueostomia na escola. O inicio da
escolarizacdo da crianca de 8 anos, na etapa inicial do ensino fundamental, deu-se no
domicilio, em virtude da necessidade temporéaria de internagdo domiciliar. A transicdo do
ensino domiciliar para o baseado na escola deve ser feita gradualmente, respeitando- se a
prontid&o da crianca. Téo logo esse processo se consolide, ela passa a frequentar a escola
regular diariamente. Todavia, esse processo de transicdo requer a presenca de pessoal de
apoio no ambiente escolar, que seja capaz de prover cuidados de confortagdo. O desafio
inicial da inclusdo escolar de uma das criancas com traqueostomia foi superado pela
permanéncia conjunta do familiar cuidador e uma pessoa de apoio. O familiar cuidador
precisou assegurar-se de que a escola oferecia a crianga um ambiente acolhedor, seguro,
protegido e sem risco de excluséo pelos pares.

Em relacdo aos cuidados de compensacdo, o planejamento do atendimento
educacional e a oferta do ensino especializado constituem-se como facilitadores da
permanéncia da crianca na escola. A familiar cuidadora de uma das crian¢as matriculada
no ensino fundamental compreendia que a escola (de um municipio da baixada
fluminense) preparou-se para atender as demandas especificas dela. A escola provia tanto
a educacdo especial, como todas as condicdes necessarias para 0s cuidados de
compensacdo. Ou seja, um ambiente escolar preparado para receber criangas com
demandas de cuidados complexos, como na traqueostomia, envolve instalacGes
acessiveis, transporte adaptado e pessoal de apoio na socializagdo com os pares. Para que
essa crianca desenvolva um sentimento de pertencimento grupal, e as outras aprendam o
ethos de uma sociedade inclusiva, precisa-se criar condi¢des que valorizem a incluséo
escolar. Por vezes, os pais percebem que seus filhos com demandas de cuidados
complexos tém mais dificuldade do que seus colegas para acessar maiores oportunidades
de aprendizagem (Hewitt-Taylor, 2008).

Outra possibilidade para a permanéncia da crianga com traqueostomia na escola
refere-se a implementacéo de cuidados de parecer, os quais auxiliam a crianca a valorizar-
se e construir uma imagem positiva de si. A convivéncia com 0s pares e com criangas que
possuem demandas de cuidado semelhantes diminuem os sentimentos de isolamento e
reforcam a autoestima (Spratling et al., 2012).

As quatro dimensdes do cuidado associam-se a dependéncia tecnoldgica e/ou o

uso continuo de medicamentos, com demandas especificas, diferenciadas e desafiadoras
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para a familia e profissionais de saude e da educacdo. Portanto, exigem acdes coordenadas
que articulam os setores saude, educacao, transporte e assisténcia social (Barnard-Brak et
al., 2017; Kuo et al., 2018). Nesse sentido, o atendimento escolar da crianca com
traqueostomia deve considerar ndo sé a necessidade educacional, mas também as suas
necessidades de salde e demandas de cuidados cotidianos na higiene respiratoria,
alimentacéo e locomogao.

Quatro municipios urbanos de um estado brasileiro da regido sudeste, altamente
industrializados, com grande concentracéo populacional e ampla oferta da rede de ensino
do sistema educacional brasileiro, apresentam limites e possibilidades de acesso de
criangas com traqueostomia a escola. Os discursos de mulheres cuidadoras revelam o dito
e ndo dito intertextual da auséncia de competéncias logistica e técnica da escola para
assegurar o acesso das CSHCN com traqueostomia a matricula e incluséo escolar plena.

A competéncia logistica envolve a disponibilidade de vaga para matricula,
transporte escolar, ambiente sanitizado que assegurem a implementacdo dos cuidados de
manutenc¢do da vida. Tais cuidados implicam na necessidade de garantir condi¢cfes de
seguranca para atender as necessidades cotidianas, tais como: alimentac&o, higienizacao,
arrumar-se, interagir socialmente, brincar, estudar e deslocar-se. Nesse sentido, seus
cuidadores e a prépria crianca precisam gradualmente adquirir capacidades e habilidades
para desenvolver um cuidado autdbnomo e seguro.

A competéncia técnica implica na disponibilidade de profissional de salde para
coordenar o cuidado no ambiente da salde escolar e pessoal de apoio nos cuidados a
crianca com traqueostomia, durante sua permanéncia na escola. Esses profissionais
precisam estar aptos para implementar cuidados de compensacéo, confortacéo e parecer,
0S quais exigem competéncia técnica e logistica.

Os cuidados de manutencéo da vida de criangas com traqueostomia séo 0s mais
afetados pela escola sem competéncia logistica e técnica, em razdo das limitacGes do
modelo assistencial da saude na escola. Os cuidados de compensacdo incluem um
conjunto de a¢Bes que visam compensar 0 que a crianga ainda ndo consegue realizar por
si mesma. Nos de confortacdo € preciso promover a seguranca, renovagao e integragdo da
experiéncia no processo de aquisicdo de novas habilidades, como, por exemplo, a
aspiragdo da prépria canula traqueal pela crianga ou a capacidade de reconhecer situa¢es
de emergéncia por parte dos seus cuidadores. Os cuidados de parecer contribuem para

promover a imagem positiva da crianga com traqueostomia, levando-se a valorizar-se e
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favorecer a construcdo da identidade e o sentimento de pertenca a um grupo, com a
inclusdo escolar.

Os programas de transferéncia de renda destinam-se a transferéncia monetaria,
sem a necessidade de contribuicdo prévia, dirigidas a familias com renda per capita
insuficiente para garantir condicbes existenciais minimas (SILVA, YASBEK e DI
GIOVANNI, 2014). Para a prote¢do social de membros das familias descobertos pela
previdéncia social, esses programas foram unificados a partir do governo do presidente
Luiz Inédcio Lula da Silva, na forma do Programa Bolsa Familia (PBF), e o j& existente a
época, Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC). A despeito do carater vulneravel do
PBF, que pode ser modificado a cada governo, enguanto esses programas atenderem a
demanda da populacédo pobre, ele funcionara como um fator de protecao infantil. O PBF
é requerido através de inscricio no Cadastro Unico, realizado pelo Centro de Referéncia
de Assisténcia Social (CRAS) mediante comprovacdo de renda e apresentacdo de
documentos pessoais.

O BPC, no entanto, é condicionado a renda per capita da familia, que deve ser
menor que R$249,50 por pessoa para que o beneficio seja concedido e depende de
tramites junto aos 6rgdos de assisténcia social para que a familia receba o beneficio.
Apesar de ser um direito garantido pela Lei Orgéanica de Assisténcia Social, a concessdo
do BPC necessita da apresentacdo de laudo médico que constate o grau do impedimento
e sua natureza, de analise pericial realizada pelo Instituto Nacional de Seguridade Social
(INSS) que constate a situagédo de incapacidade de longo prazo (Superior a dois anos); e
da comprobac&o da renda familiar inferior a R$ 249,50 por pessoa (1.k.3 e 1.k.4). Porém,
o critério de faixa de renda ndo é o Unico levado em consideracéo, visto que ha avaliacdo
do servico social e das barreiras as quais a crianca esta submetida para exercer seus
direitos de cidadania.

Criancas que recebiam o beneficio do PBF eram aquelas que viviam em extrema
pobreza cuja concessdo foi condicionado a renda per capita inferior a R$ 60,00 por
pessoa. A necessidade especial de saude da CRIANES exerce um grande impacto
financeiro na familia, principalmente naquelas em situacdo de vulnerabilidade,
monoparentais, sem fonte fixa de renda. Frequentemente, a renda é comprometida pois
um dos familiares se dedica exclusivamente aos cuidados de salide da CRIANES,
diminuindo a fonte de recursos financeiros. Para realizar os cuidados no domicilio, a

familia precisa arcar com custos de insumos, medicamentos, fraldas, alimentacdo
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especial, custos com deslocamentos, dentre outros (SIMONASSE e MORAES, 2015). De
acordo com Looman et al (2013), as despesas médicas das CRIANES sdo de duas a trés
vezes maiores do que em relacdo a criancas que nao possuem limitagdes funcionais.
Okido et al (2016) investigaram familias de CRIANES no interior do estado de S&o Paulo
e observaram que muitos insumos e medicamentos ndo eram disponibilizados pelo
sistema de salde. Por apresentarem custo elevado, as familias precisam entrar com pedido
formal para aquisicdo, referindo que esse processo € moroso €, por vezes, constrangedor.

Os programas de transferéncia de renda visam minorar os efeitos desse impacto
financeiro, porém, conforme observado nas enunciagcGes das participantes, os beneficios
sdo condicionados a uma renda minima, sem considerar os custos efetivos que o cuidado
a CRIANES gera. Devido a esse condicionante, muitas familias deixam de ter direito ao
Beneficio de Prestagdo Continuada, mesmo que as demandas da CRIANES sejam
complexas e multiplas. Por vezes, o caminho burocratico para concessao do beneficio
torna-se um entrave dificil para as familias superarem. A insuficiéncia de recursos
financeiros afeta o cuidado de saude da CRIANES, impossibilitando as familias de
deslocarem-se para terapias e consultas, prejudicando os cuidados medicamentosos e a
manutencdo de cuidados de higiene e conforto, trazendo inseguranca alimentar,
nutricional e clinica para a crianca.

Henningfeld et al (2020) constataram que a maioria das criangas com
traqueostomia apresentavam-se abaixo do peso e 75% se alimentavam por gastrostomia;
ou seja, necessitava de dieta especial (Dieta artesanal ou férmula lactea). Aquelas que se
alimentam por via oral precisam que a consisténcia do alimento seja modificada,
preservando-se a qualidade nutricional. Henningfeld et al (2020) verificaram que metade
das criancas que se alimentam por gastrostomia, trés utilizam a via oral e uma por via
mista (oral e gastrostomia). As adaptacOes nutricionais e a dieta especial requereram um
aumento nos gastos com alimentacdo, sendo maior o impacto naquelas familias de baixa
renda ou em situagdo de pobreza. Essas CRIANES ficam sob risco iminente de
subnutricdo ou desnutricdo, podendo agravar sua fragilidade clinica. A disponibilidade
de formula lactea pelo SUS pode ser requerida na Defensoria Publica, mediante laudo
médico que ateste sua necessidade. Porém, a jurisprudéncia para esse pedido € reservada
a casos de alergia alimentar, além de se constituir um processo demorado e com éxito

reduzido.
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Outro aspecto a ser considerado é a inseguranca clinica decorrente de recursos
financeiros insuficientes. Assegurar o cuidado de manutencédo da vida em casa implica na
utilizacdo de materiais como sondas de aspiracdo, tira de fixacdo da céanula de
traqueostomia, itens de higiene, solucdo fisioldgica para limpeza do estoma e limpeza das
vias aéreas, luvas, gaze, entre outros. Estes insumos sdo fornecidos pelos Centros
Especializados de Reabilitagdo Municipal, ou da secretaria de assisténcia social do
municipio, de acordo com a Portaria do Ministério da Saude n° 793/2012. No entanto, o
acesso depende da disponibilidade no estoque das unidades fornecedoras, e a
descontinuidade no provimento leva as familias a buscarem alternativas para a sua
aquisigéo.

Bossa et al (2019) afirma em um estudo realizado com oito familiares cuidadores
de criangas com traqueostomia que, na auséncia de recursos, forma-se uma rede informal
para obtencdo de insumos necessarios ao cuidado das CRIANES, utilizando-se 0 servico
de referéncia para o cuidado em saude da crianca, além de doagbes, OrganizacGes N&o
Governamentais e igrejas. Goes e Cabral (2017) apontam que essa inseguranca no
fornecimento de materiais biomédicos revela uma dependéncia da instituicdo hospitalar
de origem da CRIANES, gerando impacto negativo na continuidade do cuidado
domiciliar.

Na busca de atendimento as demandas das criancas com traqueostomia, as
cuidadoras encontram desafios que limitam as possibilidades de usufruir de espacos e
relacbes sociais com seguranca. Ruas e cal¢adas sdo de responsabilidade municipal, de
acordo com o dispositivo regulamentador. O plano diretor deve contemplar obras para
adequar os aparelhos urbanos aos portadores de deficiéncia (cadeirantes, usuérios de
proteses e orteses), como o nivelamento das calgadas, construcdo de rampas de acesso do
meio fio para a rua, sinalizacdo adequada, espagamento suficiente da calcada para
utilizacdo da cadeira de rodas e outras, em acordo com a Associacdo Brasileira de Normas
Técnicas.

O espaco publico constitui uma barreira para a crianca com traqueostomia que
tem mobilidade reduzida. Apenas duas familias desse estudo possuiam veiculo préprio; e
das oito CRIANES cujas familiares participaram desse estudo, cinco apresentavam
dificuldades de mobilidade, que eram amenizadas, em sua maioria, por serem criangas
ainda pequenas e que podiam ficar no colo ou em carrinhos de bebé. Cecilio (2009) aponta

que ter graus crescentes de autonomia faz parte do atendimento das necessidades de
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salde. Para as criancas com traqueostomia, o arranjo urbano é um limitador para a
aquisicdo da autonomia. Ademais, os cuidados de parecer também ficam prejudicados,

em vista da diminuicdo de oportunidades de convivio social.
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CAPITULO 4
COTIDIANO DE FAMILIARES CUIDADORES NOS CUIDADOS DE
MANUTENCAO DA VIDA DE CRIANCA COM TRAQUEOSTOMIA

Neste capitulo, buscar-se-4 analisar os discursos de familiares cuidadores sobre o
cotidiano dos cuidados de criangas com traqueostomia. Assim, responde-se a pergunta
sobre qual é o cotidiano dos familiares cuidadores nos cuidados de criancas com

traqueostomia quando estdo em casa.

4.1. CUIDADOS COTIDIANOS NA HIGIENE DA CRIANCA COM
TRAQUEOSTOMIA, QUANDO NO DOMICILIO

O familiar cuidador instaura uma rotina de cuidados com as tecnologias de
manutencg&o da respiragdo, como a limpeza externa da canula e remocdo da subcénula da
traqueostomia para limpeza, a manutencdo da integridade da pele periestomal, associada
a alimentacdo e banho corporal da crianca, dos cuidados habituais modificados.

O familiar cuidador que limpa o estoma e a subcanula com hastes flexiveis e
algodao umedecido pode comprometer a perviedade do trato respiratorio e, com a fricgdo

do algodao, deixar residuos de fragmentos na mucosa do estoma.

... faco a limpeza da cénula com hastes flexiveis ... limpo separado com
algod&o umedecido. Eu umedeco algodéo, limpo tudo em volta, tiro a canula,
limpo com cotonete. Coloco de volta a canula, ai fica limpinho. Fago a
alimentacao e a limpeza de novo (...) (MC2)

A retirada e a colocagdo da subcénula da traqueostomia para limpeza esta
incorporada como uma pratica de cuidado rotineira, independente da necessidade da
crianga. H& uma pressuposicdo de que, ao fazé-lo, além de melhorar a respiragdo por um
curto periodo de tempo, proporciona prazer a crianga.

Eu faco todos os cuidados com ele... vou limpar a traqueostomia, Eu tiro a
subcanula, higienizo ... eu passo uma gazezinha, seco aquilo ali; deixo uns 10

segundos sem a canula para ela respirar, porque ela gosta de se ver sem a
canula. (MC3, MC5)

Nessa rotina de cuidado, realizam cuidados de limpeza com alcool a 70%, de
manutencdo da pele periestomal seca, de colocagdo de um coxim de gaze para protecao

do atrito entre a margem externa da canula e a pele. Além disso, os cuidadores aplicam
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substancias topicas a base de antimicrobianos (Dersani, Nistatina) e vitamina E

(Bepantol) com a intengéo de prevenir lesfes cutaneas e ruptura da integridade da pele.

A formacdo ideoldgica do higienismo impede que os cuidadores reflitam criticamente

sobre o fato de que a limpeza excessiva pode alterar a microflora da pele da crianca,

aumentando o risco de exposicao a infeccdo oportunista. Além disso, 0 uso continuo de

medicamentos topicos pode promover um desequilibrio entre 0os microrganismos que
fazem parte do ambiente da pele da crianca.

.. eu ou minha filha secamos bem o pescocinho dela, coloco sempre uma

gazesinha para ndo machucar. Eu passava dersani® ou a Nistatina também

... seca com gaze, alcool a 70%, limpo, passo a pomadinha no estoma, coloco

a fixacdo da traqueostomia. Ah, eu passo nistatina, bepantol, pomadinha de

assadura mesmo, para ndo ficar vermelhinho. Tem sempre que proteger das

assaduras que da no estoma. As vezes eu encho isso aqui de pomada, porque

fica muito cortado...A gente limpa para ndo ficar molhadinho... pée a gaze

para proteger a pele e passa uma pomadinha. Eu também usava essa
Nistatina, o pediatra olhava e prescrevia. (MC1, MC6, MC8, AC4)

A experiéncia de cuidado se circunscreve a vida da cuidadora em uma rotina
intensa que se inicia com o despertar da crianga, antes de ir para a escola, quando retorna
para casa, depois do banho e sempre que ha sinais de obstrucdo e umidade; mantendo-se
um sistema de vigilancia constante. Porém, na interdiscursividade ha um subentendido de
que o uso do talco mantinha o ambiente periestomal seco, sem refletir criticamente sobre

0 risco a seguranca respiratoria que compromete a integridade da propria crianca.

Quando acordo, e sempre que obstrui, antes de ir para escola (...) Eu cuido
dele o tempo todo... Depois do banho. a gente a leva para a cama para fazer

(...) a higiene do pescocinho dela ...A gente so faz essa limpeza de manhd e
quando ele chega da rua (MC2, MC3, MC1, AC4)

Antigamente, quando ele era bebé, eu botava talquinho ... A fonoaudiologa
falou: 'ndo, mée, ndo bota talco ndo, porque mesmo que vocé nao va com a
mao assim.... Pode entrar talco." (MC8)

A troca da fixacdo representa outro cuidado necessario para que a canula de
traqueostomia se mantenha adequadamente posicionada, sem risco de exteriorizacdo e
sem acarretar lesdo a pele periestomal. Ela € feita pelo familiar cuidador, com auxilio de
mais uma pessoa (pai da crianga, outra filha) que apoia a canula no estoma, enquanto faz
a troca da tira de fixacdo; com a ajuda da prépria crianca, quando ela ja entende o
procedimento e se sente confortavel para cooperar; ou sozinha, quando esta segura e

confiante para fazé-lo.

No comeco ja tive muito medo, nem eu trocava. Parece facil, mas no comeco
é muito tenso. Hoje ndo tenho mais medo (...) eu falo para ela que a gente vai
trocar, eu tiro a fixagdo, seguro a canula dela, tiro a subcanula... Tirei, toquei,
segurando aqui na canula, eu passo uma gazezinha, seco... depois eu coloco
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a fixacdo de novo por um lado, mando ela virar-se, boto do outro lado, e
coloco. Quando o pai estd em casa ele também me ajuda, ele segura, vai me
auxiliando... (MC5)

Quando vai trocar a fixacao da canula, ela me avisa e me pede: 'mae, me ajuda
aqui'. Daqui a pouco eu estou 14 agarrada, segurando-o, enrolo ele, converso,
porque ele se acalma comigo (AC4)

(...) aminha filha que me ajuda, ela colocar o fixador, abre o velcro do fixador
para mim, eu seguro a canula, e coloco o fixador novo. (MC6)

(...) eu troco sozinha. (MC5) (...) troco o fixador dele também, tudo sou eu que
faco... (MC3)

Apesar desta acdo estar presente no cotidiano de cuidados da criancga, a troca da
tira de fixacdo para alguns participantes representa uma situacao de perigo, devido ao
receio da saida esponténea e acidental da canula em seu interdiscurso, uma familiar
cuidadora resgata de sua memdria uma experiéncia de cuidado na troca da tira de fixacédo

da canula de tragueostomia.

Ah, ja aconteceu, foi trocar a fixacdo e a canula saiu... Eu dei um grito,
coloquei logo (no lugar) ... Tem vez que o fixador agarra, tem que estar
puxando... (MC6)

Na formacéo discursiva de duas cuidadoras, a remoc¢édo da canula pela crianca, a
saida espontanea durante a troca da tira de fixacdo ou a tosse representam situacdes

emergenciais que as amedrontam e que ndo se sentem capazes de resolver.

Ele nunca tirou (a canula da traqueostomia) ... Mas é meu medo, porque acho
que se ele tira, eu desmaio, acho que ndo vou aguentar... (MC8)

(...) porque a crianca tende a tossir, € se tiver muita secrecao, ndo consegue
trocar a fixacao, corre o risco de a canula pular e sair. (MC5)

A decanulagdo acidental é uma situagdo emergencial com 'risco de morte’,
resgatado na formacéo imaginaria da cuidadora, ao ressignificar o dito de profissionais

de saude que atendiam criangas com traqueostomia.

(...) as pessoas falavam assim: 'ah, essa canula ndo pode sair, sendo ela vai
morrer'... (MC5)

(...) a médica do posto 14 perto de casa botou um medo danado na gente...Ela
foi la em casa para poder nos socorrer a gente, e ainda botava mais terror
‘olha, se isso soltar, pelo amor de Deus, vocé bota imediatamente (a canula da
traqueostomia) ou entéo ele morre’ (AC4)

Para aquelas cuidadoras que experienciaram situacOes de decanulacdo em
ambiente controlado, mediado pela aprendizagem intencional com um profissional do

servico de salde especializado, criou-se uma expectativa de tranquilizacdo nas
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emergéncias eventuais. O medo, o receio ou pavor foram substituidos pelo saber como se
faz, com jeito e com calma.
Uma vez, quando eu vim fazer o procedimento (trocar a cénula da
traqueostomia), a médica da equipe da endoscopia respiratoria me botou para
trocar (...) porque ele esta ficando grande, e puxa (o cordao fixador). (...) Mas

Ccomo agora ja peguei o jeito de (trocar a canula), entdo eu ja ndo me
preocupo... (MC8)

Por exemplo, aconteceu dela tirar a canula (...) Mas, antes disso acontecer,
durante um exame que tive aqui no hospital, uma doutora perguntou se eu
sabia trocar a cénula da traqueostomia. (...) Entdo, me falaram que era
importante eu saber trocar a cénula da traqueostomia, porque poderia
acontecer uma emergéncia... Quando a canula saiu, eu tomei um susto, (...)
ela tirou tudo, decanulou total... Eu fiquei calma, ja sabia como fazer,
recoloquei a canula... E ja aconteceu mais duas vezes depois disso... (...)eeu
fiz, ndo me desesperei. (MC7)

No cotidiano de cuidados a crianga com traqueostomia, os familiares cuidadores
estdo sempre atentos para garantir que a crianca esteja respirando sem dificuldade. Assim
sendo, para algumas criancas € necessario aspirar as secrecdes traqueais através do
dispositivo tecnologico. As participantes reconhecem a necessidade de aspiracdo da
canula de traqueostomia quando escutam o ruido gerado pela presenca de secrecao, pela
mudanca no padrao respiratorio da crianca ou pelo extravasamento das secrecdes pelo
ostio da traqueostomia. Na formac&o discursiva dos familiares cuidadores, a manutencao
da perviedade da canula de traqueostomia € alvo de preocupacao constante e geralmente

€ 0 primeiro cuidado do dia, antes da alimentacéo.

No inicio, a gente aspirava frequentemente, a canula azul prendia a secre¢édo
dele e ele ndo tinha forca para expelir. Era muita secre¢do. Toda hora corria
para aspirar (a canula). De manhd a gente ja acorda e faz a limpeza. A gente
faz tudo na parte da manh& antes era muito mais trabalho, a gente ndo
respirava, dormia um pouquinho, escutava o barulho de secrecéo e corria
para aspirar (AC4)

Aspirar, eu aspiro (com o aspirador) umas trés vezes por dia (...) normalmente,
quando eu acordo, eu aspiro primeiro a canula da traqueostomia (MC7)

O modo como realiza o procedimento de aspiracdo da traqueostomia foi
internalizado e o faz com seguranca e confianga, quando estdo em casa. A formacéo
discursiva revela a reproducdo acritica do passo-a-passo do procedimento que foi
realizado pela equipe de saude durante a internacdo da crianca. A instilacdo de soro
fisioldgico no trato da subcanula pode acarretar risco a seguranca respiratéria da crianca
com traqueostomia, um aprendizado baseado na préatica de profissionais que ndo se

sustentam em evidéncias cientificas.
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Joga o soro fisioldgico na traqueostomia para dar uma umidificada, vamos
com a sonda traqueal, liga o aparelho (Aspirador portatil), que a gente tem, e
o aparelho suga o catarrinho...Se for preciso amolecer a secrecdo, molhar
com soro fisiologico de novo, a gente molha um pouquinho. Ai aspira, tira a
sonda traqueal e limpa tudo...(AC4)

Entdo se eu sei que ele esta ressecado, boto soro fisiologico. (MC8)

Uma coisa que eu sempre via a equipe de salde fazer durante a internagéo
era botar soro fisiolégico para aspirar a traqueostomia. Como eu sai de 14
sem nada, ndo me deram soro fisiolégico, ndo me deram nada, para mim era
muito normal botar agua na canula da traqueostomia. (MC8)

A necessidade de aspiracdo da traqueostomia diminui quando a crianga permanece
com uma canula metalica, uma vez que ela facilita a estimulagdo do mecanismo de tosse

e a eliminacédo espontanea da secrecao traqueal.

Agora ele ndo precisa ser aspirado porque ele joga a secre¢do para fora.
(AC4)

Basicamente ela aspira muito pouco, porque como a canula é metalica, ela ja

sabe tossir, ela mesmo se aspira, ela mesmo limpa a canula dela. (...) ela se
deita, joga soro fisiolégico na canula... Quando vem a melequinha ela tosse,
pega a toalhinha, limpa com o cotonete, tira a melequinha... Ela bota a
melequinha aqui na toalhinha, traz para mim, para eu ver que ela tirou. (MC5)

Se ele quiser, se obstruir, e s6 tossir, ai sai a secre¢do (MC2)

Quando ele ta secretivo ele mesmo tosse, bota a secre¢do pra fora... eu nem
saio (de casa) com o aparelho (de aspiragéo portatil) (MC3)

A interdiscursividade do contexto imediato revela que a obstrucdo por rolha de
secrecdo é uma emergéncia respiratéria grave que pode causar a morte da crianca;
portanto, deve ser evitada de toda maneira. Nesse sentido, os familiares cuidadores
desenvolvem procedimentos para manter a umidificacdo das vias aéreas inferiores, como
a nebulizacdo com solucéo fisioldgica, nas seguintes situacdes: mudanca de tempo (dias

frios e chuvosos), exposicéo a ventilador e climatizagdo com ar-condicionado.

Nebulizacéo, quando ela precisa fazer, ela mesmo segura... quando o tempo
muda, eu ja fago nebulizagdo.Quando eu vejo que o clima esta frio, que o
tempo muda, ele muda junto com o tempo... E aspirac&o, nebulizagio 24h por
dia. (MC5, MCS8)

Porque as vezes quando dorme com ventilador ou o ar-condicionado, resseca.
(...) Se ele pegar muito ar ou entdo o tempo estiver chuvoso, no meio do dia, a
gente nebuliza ele também ... (AC4)

A nebulizacgéo foi um procedimento aprendido no longo tempo de internacgéo (seis
meses), sob a orientagdo dos profissionais. Uma das cuidadoras ndo teve a mesma
oportunidade e aprendeu na tentativa acerto-erro, ao reproduzir praticas resgatadas da

memoria. Porém, tem experiéncia com a resolutividade das crises respiratorias (bronquite
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ou asma) e a indicacdo de broncodilatador, que melhorou o padréo respiratério (acalma)

da crianca.

Eu tive a oportunidade de ficar num lugar onde ja sai de la muito bem
orientada, sabendo muita coisa em relacdo aos cuidados, essa questdo de
aspirar, se precisar nebulizar... Foram seis meses de internacéo

(MC7)

Nunca me falaram que eu poderia ou ndo fazer nebulizacdo nele. Ninguém
nunca sabe se ele tem uma bronquite, se ele tem uma asma... Ela disse entao:
‘Vocé faz, com duas gotinhas de Berotec®, que acalma' ... (MC8)

E preciso reinventar formas de cuidar da higiene do corpo de uma crianca que
vive com um éstio aberto na regido do pescoco. O estoma da traqueostomia em contato
direto com a agua implica em risco de afogamento, uma preocupa¢do constante na
formacdo discursiva das familiares cuidadoras quando estdo em casa com suas criangas.

As criancas maiores tomam banho de chuveiro com cautela para ndo entrar agua

no 6stio e para as criangas menores, usa-se a banheira.

Dou o banho normal, a gente bota (a banheira) sob o chuveiro, com cuidado
para ndo molhar, ndo entrar agua na traqueostomia. (MC1)

As 9 horas (da manha) ele toma banho na banheira e depois dorme (relaxa).
(AC4)

... dou banho na banheira; ele se enfia na 4gua, e a0 mesmo tempo que a 4gua
entra na canula, ele tosse, bota para fora...(MC7)

0 banho dela é bem tranquilo, as vezes ja tomou banho sozinha debaixo do
chuveiro, mas eu sempre fico ali olhando. (MC5)

Banho ele toma normal, mas n&o deixo molhar a traqueostomia (MC2)

O ritual de higienizacao corporal inclui o banho, limpeza dos ouvidos com hastes
flexiveis, aplicacdo de pomadas para prevenir assadura na regido periestomal, uso de
hidratante corporal e repelente de insetos. Todas seguem a rotina de internacdo hospitalar

banhando a crianca pela manha ou antes da refeicao.

E faco higiene normal, passo pomadinha de assadura, uso lengo umedecido,
passo hidratante, repelente, limpo o ouvidinho dela com cotonete, depois eu
alimento ela (MC7)

Depois vem o café da manha. As 9 horas eu dou um banho... (MC6)

Normalmente quando eu acordo, primeiro, aspiro e depois eu alimento. E ai
vou dar banho (MC7)

A lavagem dos cabelos é feita com a ajuda de uma segunda pessoa, quando ha
essa disponibilidade; um procedimento realizado em parceria para evitar a entrada de

agua e o risco de afogamento.
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Dou banho na banheira, do pesco¢o para baixo, jogo dgua. Ai, essa minha
filha vai lavando a cabeca dela. A gente bota a cabeca da C6 (4 anos) bem
para tras, para ndo cair 4gua dentro da canula. (MC6)

Eu falei que nunca conseguiria dar banho nele sem lavar a cabega... Eu botava
ele na banheira e ele batia a mao na agua, espalhava e entrava agua na
canula...Ai uma vez ele ficou internado, e a profissional de satde do hospital
onde C8 foi atendido falou que ele estava com um come¢o de pneumonia.
Agora eu boto para tras, mas de qualquer jeito eu tenho que lavar tudo, senéo
nao consigo dar banho GC (MC8)

A experiéncia da memoria do dizer revela uma formacédo discursiva de medo do
banho de piscina, 0 associando ao brincar com agua, um prazer adicional proporcionado
pelo banho. Porém, para uma crianga com traqueostomia, essa brincadeira pode trazer

riscos a sua seguranga respiratoria.

Eu morro de medo da piscina por esse motivo, ele entrou na piscina, bateu na
agua, a agua, entrou na canula e ele aspirou, ao mesmo tempo expeliu. Ja
cortei piscina, esse negocio de entrar e ficar batendo com a agua na
traqueostomia...(MC7)

Contudo, aumentam-se as preocupacdes e os desafios quando a crianca, além da
traqueostomia, tem também uma gastrostomia em seu corpo. O mesmo ritual de limpeza
aplicado ao estoma da traqueostomia € reproduzido no da gastrostomia.

...minhas filhas me ajudam, ela C6 se mexe, eu seguro. Ela penteia o cabelo
eu troco também a sonda da gastrostomia, a minha filha de 16 anos também
troca... Eu esvazio o bal&o, aquele balonete, que fica segurando dentro... Vejo
o tamanho certinho, encaixo a seringa, encho o balonete de novo, vejo se esta

seguro, se ndo vai vazar do lado... Limpo direitinho, passo pomada, dersani®,
se 0 estoma fica um pouquinho vermelhinho . (MC6)

Criancas com estomias duplas (traqueostomia e gastrostomia) aumentam a carga
de cuidados e de vigilancia dos familiares cuidadores, num ritmo cotidiano ainda mais
intenso para atender as demandas complexas e continuas associadas a tecnologia e aos

hébitos de vida diaria.

4.2. CUIDADOS A CRIANCA COM TRAQUEOSTOMIA NOS ESPACOS
PUBLICOS

Na interdiscursividade dos familiares cuidadores hd uma memoria do dito sobre a

(im-)possibilidade de sair de casa. A necessidade de aspiracdo frequente gera temor a

exposicdo ao ambiente estranho e fora de controle. Nos primeiros momentos, marcados

pela inexperiéncia, a pressuposicdo sobre a fragilidade clinica da crianca e a baixa de

imunidade aumentam o risco de adoecimento e reinternacgdes, levando os familiares
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cuidadores a limitarem as oportunidades de convivéncia nos espacos externos da
comunidade.

A gente ndo podia sair para lugar nenhum, que tinha uma canula azul que
prendia a secre¢do dele, e era muita secrecédo (AC4)

No inicio, eu tinha muito medo, ndo podia sair com ela, ir nem na rua... S6
que depois eu fui tendo conhecimento com outras maes (de criangas com
traqueostomia) e que levavam os filhos para passear em todo canto. Ai eu
comecei a leva-la a shopping, a praia, onde é possivel leva-la, eu a levo (MC1)

Os préprios médicos me colocaram muito medo: 'é ela ndo tem imunidade,
ndo sai (de casa) com ela, porque ela vai voltar (A ser internada), todas as
criancas voltam, todas as criancas reinternam, e ndo pode isso, ndo pode
aquilo, ndo pode, ndo pode, ndo pode, ndo pode’, tudo o que ndo pode. 'meu
Deus, ela ndo vai poder sair de casa, porque ela vai tossir e vai ficar roxa'?
Tem que ter um jeito (...) entdo eu comecei a sair (...) e levar ela nos lugares
(MC5)

Para que criangas com traqueostomia desfrutem de algum tempo fora do domicilio
com seguranca, os familiares cuidadores adotam estratégias de aspiracdo de secre¢des da
traqueostomia sempre que ha necessidade. O aspirador portatil, conectado a rede elétrica
ou adaptado para utilizacdo no veiculo da familia, permite a aspiracdo da canula de
traqueostomia fora do ambiente da casa:

Hoje a gente faz de tudo, a gente sai, leva aspirador para cima, para baixo...
(MC7)

A gente comprou um aspirador para adaptar no carro. A gente coloca ela
dentro do carro, liga e aspira a traqueostomia. (MC1)

A dependéncia da rede elétrica para a utilizagdo do aspirador portatil constitui um
obstaculo para alguns participantes. Duas familiares cuidadoras, moradoras de areas
rurais do estado do Rio de Janeiro, convivem com o fornecimento irregular de energia
elétrica pelas concessionarias de abastecimento regionais, 0 que pode se tornar uma
situacéo de risco de morte para as criangas com traqueostomia.

E quando acabava a luz, do (Jardim) Maracan4, eu ia para a casa do meu
irmao, do outro lado da (Rodovia Presidente) Dutra (...) onde tem um gerador.

Quando acabava a luz a gente ia para 14, até normalizar a luz no meu
Municipio (AC4)

Eu fico ligando para Aneel dizendo “O, minha filha tem traqueostomia, nio
pode ficar assim” (...) eu fico ligando direto, até (normalizar o fornecimento
de luz) (MC6)

Da memoria discursiva, duas familiares cuidadoras resgatam suas experiéncias

com situagdes de emergéncia respiratoria durante o transporte (intermunicipal e
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deslocamento para tratamento de satde pelo TFD). A indisponibilidade de acesso ao plug
de bateria do carro, que passa corrente elétrica, impediu a utilizacdo do aspirador portatil.
A interdicdo do direito a assisténcia imediata, omitido pelo motorista do coletivo e pelo
seguranca de um estabelecimento de salde.

... eu tenho muito medo de sair com ela de onibus, ndo saio mais porque eu jd
passei sufoco com ela, de ir de uma cidade para outra de 6nibus, e ela passar

mal (...) todo mundo comegou a gritar, 0 motorista n&o prestou socorro.
Entdo eu consegui sair do 6nibus com ela... Paramos o 6nibus, saimos pedindo
ajuda no meio da estrada, asfalto afora, gritando, entrando numa fazenda, em
tempo de levar tiro de fazendeiro, entdo a dona pegou, socorreu... Aspirei ela,
depois ligamos para Emergéncia, para a ambulancia ir buscar (MC6)

Eu estava com o aparelhinho aspirador na mao. Estava chovendo. Sai do
carro (do TFD) e falei (para o seguranga do estabelecimento de sadde): ‘moco,
por favor, posso botar um aparelho na tomada aqui na varanda?' O seguranca
disse: 'A senhora ndo é paciente daqui, por favor se retire'. O C4 estava roxo.
O motorista (do TFD) pediu: “entra no carro”! Entramos no carro e corremos
pro UPA (...) C4 teve que receber oxigénio porque ele ja estava todo roxo,
porgue o seguranca nao deixou que eu o aspirasse. (AC4)

Em lugares onde ha limitagcbes ao uso do aspirador portatil ligado a corrente
elétrica, o familiar cuidador reinventou o cuidar da crianga com tragueostomia em uma
emergeéncia respiratoria causada por obstrucdo com secrecfes. Eles criaram um sistema
de aspiracdo acoplado ao cilindro de oxigénio portétil, para uso dessa fonte como recurso
de succéo.

Se ndo tem lugar (rede elétrica) para aspirar ela, eu levo o cilindro de oxigénio
pequenininho (MC1)

Outra familiar, que possui carro proprio, adaptou o plug do aspirador para conexdo
no sistema de fornecimento de energia do veiculo, quando estad em transito. Desse modo,
assegura autonomia de energia e mantém as condi¢cdes necessarias para as emergéncias
nas obstrucdes das vias aéreas inferiores por secrecao.

Na época eu queria adaptar um aspirador no meu carro, mas ¢ muito caro,

eu ndo tinha o dinheiro... Eu falei: 'gente, eu preciso de uma bala de oxigénio,
aquele bal&o portatil (Cilindro de oxigénio) (MC5)

A formagdo discursiva de uma familiar cuidadora, que ndo dispunha do cilindro
de oxigénio e nem possuia aspirador portatil com autossuficiéncia de bateria, ressignifica
0 cuidado aprendido no ambiente hospitalar e o transforma, adaptando os elementos
disponiveis em sua casa para uma eventual necessidade de aspiracdo das vias aéreas
inferiores pela traqueostomia. A reinvencgdo do cuidado ocupa o sonho e se transforma

em acdo, pela experimentacao e tentativa acerto-erro.
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Eu estava preocupada (...) porque a gente ndo tinha o aspirador com a bateria,
entdo tive um sonho que eu fazia um aspirador manual (...) eu botava a sonda
traqueal na ponta da seringa grande e isolava a conexdo com esparadrapo, e
puxava a secrecdo igual fosse um aspirador, porque a seringa grande tem
espaco... E sugava o catarro, e liberava o cano da traqueostomia. Eu esperei
ele ficar com bastante secregéo e fiz... minha filha, o catarro foi todo no cano,
e liberou a passagem do ar para ele (AC4)

A aspiracdo da canula de traqueostomia com a seringa adaptada a sonda de
aspiracdo traqueal foi a alternativa escolhida por uma familiar cuidadora que, apesar de
possuir o aspirador portatil, optava por ndo leva-lo consigo no periodo que se encontrava

fora de casa com a crianca.

Aprendi também a aspirar a canula da traqueostomia com a seringa, porque
eu ndo ando com o aspirador narua o dia inteiro. Eu levo as vezes dez seringas
dentro da bolsa e um monte de sonda de aspiragéo traqueal, porque se uma
falhar eu tenho outra... Eu odeio andar com ele com barulho, ai eu aspiro ele
com a seringa. (MC8)

Além da preocupacdo com a respiracdo e com a aspiracdo de secrecfes nas vias
aéreas inferiores pela traqueostomia, os familiares cuidadores se deparam com situacoes
desafiadoras a inclusdo social. A presenca dessas criangas na comunidade causa

estranheza, desperta a atencao e a curiosidade das outras pessoas.

A gente ndo tem criancas traqueostomizadas, a gente quase ndo vé na
sociedade, parece que... € invisivel. (MC7)

As pessoas olham com uma curiosidade normal, uma crianga com
traqueostomia néo é mais aquele bicho de sete cabecas (MC1)

E sempre tem esses olhares curiosos... Tem alguns olhares meio assim: ‘que
peninha, coitadinha’ mas, eu levo isso de boa. (MC7)

Na formacéo discursiva das participantes ndo ha constrangimento em explicar a
presenca do dispositivo tecnoldgico e o seu uso. As familiares cuidadoras acolhem as
duvidas dos estranhos com a intencdo de ampliar a consciéncia da sociedade sobre as

criangas com traqueostomia e, assim, diminuir os sentimentos de dé ou pena.

(...) quando ele esta espirrando, a pessoa pensa que ele esta jogando comida
fora, pensa que esta cuspindo... Eu explico que é o catarro do nariz, tenho que
falar que ndo tem nada a ver com a boca (...) ai perguntam se quando ele esta
comendo, se a comida sai pelo buraco (da traqueostomia), ai a gente tem que
explicar que ndo tem nada a ver.... (AC4)

No trem, quando a gente vem para consulta, muita gente pergunta... Porque
tem gente que sente pena, porque est& vendo uma crianga com traqueostomia,
mas eu faco muita questéo de explicar, de falar, eu ndo me retraio, eu ndo me
incomodo se as pessoas ficam olhando, eu acho até engracgado, porque, assim,
ela é o foco total/ Dentro do trem, todo mundo fica olhando para ela, alguns
param para perguntar, 0 porqué que usa, a traqueostomia, as vezes nem sabem
falar direito a respeito. (MC7)
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A gente vai em algum aniversdrio, e tinha adulto que falava assim: “Nossa,
esse cordaozinho (Fixador da canula da traqueostomia) ndo esta apertando o
pescogo dele ndo”? Eu respondia: ndo, esse corddozinho tem que ficar bem
coladinho, porque ele (usa a traqueostomia para) respirar”. “Ah, me perdoa,
pensei que era um colarzinho que vocé botou no pescoco dele para enfeitar ”.
(AC4)

Na convivéncia com outras criangas, apresentam-se outros desafios. A
curiosidade natural dos amigos desperta o desejo de tocar no dispositivo tecnolégico, que
representa uma novidade antes ndo vista, ou perguntas dos colegas de escola sobre a
canula de traqueostomia. Os familiares cuidadores ensinam a crianca a se proteger em
ambas as situagOes, para evitar intercorréncias como a exteriorizagao do dispositivo.

As vezes C4 esta brincando com os brinquedinhos dele, o amiguinho bota a
mao aqui no pescoco, ele empurra e ndo deixa (AC4)

Entdo, por isso eu preciso fazé-la entender que ela tem que se proteger. Eu
estou por perto para protegé-la, mas em algum momento, na escola, o
coleguinha pode perguntar 'o que é isso?' Ent&o eu preciso ensinar que ela
tem que se proteger, ela ja tem essa nog¢éo. (MC5)

A familia de criangas com tragueostomia desenvolve cuidados de manutencao da
vida quando estdo em casa, tendo como centro do cuidado a vigilancia constante da canula
e subcénula. O cuidado familial, realizado pelas mulheres (mées e avos) das criancas,
eventualmente com o auxilio de pais e irmaos, procura preservar a vida, a0 mesmo tempo
em que precisa dar conta das outras atividades de vida diéria, como a higiene do corpo
(banho, lavagem dos cabelos), alimentacéo, atividades sociais etc.

Os familiares cuidadores realizam procedimentos complexos como parte do
conjunto de cuidados de manutencédo da vida, baseados em saberes que ndo pertenciam a
sua realidade, mas que foram incorporados ao cotidiano da familia, pela observacao da
equipe de saude e conversa com outras maes.

De acordo com Conceicgéo (2012), os cuidadores precisam de conhecimentos de
anatomia, fisiologia respiratdria, microbiologia, de geréncia de materiais e do tempo a
fim de realizar adequadamente os cuidados nas criangas com traqueostomia de maneira
segura. A limpeza do estoma, troca da tira de fixacdo da traqueostomia, limpeza da
subcanula e aspiragdo das vias aéreas inferiores exigem habilidades técnicas e
compreensdo de principios cientificos que sdo essenciais para manter a crianca livre de
intercorréncias respiratérias, infeccdo, obstrucdo da canula por secrecdo, lesdes

periestomal e lesdes cronicas no interior da traqueia. Quando esse conhecimento nao é
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mediado durante a internacdo hospitalar, a familia reproduz praticas hospitalares de
maneira acritica no ambiente domiciliar, podendo incorrer em danos a crianca.

N&o ha consenso na literatura cientifica a respeito da solucdo utilizada para
limpeza da pele periestomal, porém indica-se o uso de gaze ou pano de algodao limpo
umedecido com solucdo fisioldgica a 0,9%, agua ou perdxido de hidrogénio para a
retirada de crostas (HOCKENBERRY, 2018; ZUSTIAK, FINCH e GRIFFIN, 2020).
Chumacos de algodao ndo sao recomendados, pois as fibras do algoddo podem entrar na
via aérea inferior, causando irritacdo (NHS, 2008). De acordo com as recomendacgdes da
Academia Brasileira de Otorrinolaringologia Pediatrica (AVELINO et al, 2017), a
higiene da pele ao redor do estoma deve ser diéria, ou com maior frequéncia, dependendo
do clima, da quantidade de secrecdes e da presenca de complicacdes, para que o local
esteja 0 mais seco possivel. O uso de cobertura entre a pele e a canula de traqueostomia
é discutivel (AVELINO et al, 2017). Encontra-se na literatura 0 uso de compressas
absorventes, curativos com solugdo a base de prata impregnada em gaze (MORRIS,
WHITMER e MCINTOSH, 2013; VOLSKO et al, 2021, BRASIL, 2021). Deve-se trocar
as compressas sempre que estiverem umidas, para evitar a maceracao da pele, além de ser
necessario inspecionar a pele diariamente para prevenir o aparecimento de lesdes
(VOLSKO et al, 2021). Nao se recomenda o uso de pomadas, a ndo ser que haja
inflamacdo do tecido periestoma e com indicacdo médica (AVELINO et al, 2017). O uso
de coberturas dessa natureza torna o ambiente ideal para colonizagé@o bacteriana (NHS,
2008).

Os familiares cuidadores higienizam a pele periestomal da traqueostomia usando
recursos que acreditam prevenir possiveis complicacGes como infeccdo e sangramentos.
Trata-se de uma formacéo imaginéria associada a cuidado de reparacdo como limitagédo
de uma possivel doenca. Para tanto, os familiares empreendem esforcos para evitar a
umidade da pele periestomal aplicando medicamentos tdépicos, sem indicacdo ou
prescricdo médica. Ao contrario, a limpeza excessiva € 0 uso de antisseptico podem
favorecer o aparecimento de lesdo por friccdo, predispondo a regido periestomal a
infeccdes (TORRES, BLANES, GALVAO e FERREIRA, 2016).

Segundo Chang, Gurberg, Ware e Luu (2020), nao ha diferenca significativa entre
os tipos de fixacdo da canula da traqueostomia. Os cuidados com a troca da tira fixadora
incluem deixar um espaco entre a fixacdo e a pele, a fim de prevenir lesGes de presséo;

cuidado para evitar o deslocamento acidental da canula de traqueostomia e trocar a tira
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sempre que a mesma estiver molhada. Os participantes demonstraram consciéncia da
importancia desse cuidado ser realizado com cautela e as implicac6es para a crianga caso
o procedimento ndo fosse executado adequadamente.

Criangas com traqueostomia estdo na iminéncia de emergéncia respiratoria o
tempo todo. A vigilancia constante do padrdo respiratério e do ruido expiratério
indicativo da presenca de secrecdo deixam os familiares em constante alerta para a
necessidade de aspiracdo da canula de traqueostomia naquelas criangas que utilizam a
canula plastica. Convém ressaltar que, apesar da percepg¢do dos familiares da praticidade
da canula metalica, ela ndo é indicada para o uso em criancas. A oxidacdo natural do
material pode desprender particulas de metal para o interior da via aérea da crianga
(AVELINO etal, 2017). Além disso, ndo é possivel acoplar a canula metélica a respirador
ou bolsa de ventilacdo, caso ocorra alguma emergéncia (MORRIS, WHITMER e
MCINTOSH, 2013). Quando a crianga utiliza a canula metalica, se ha a presenca de
secre¢do na traqueia, o reflexo de tosse consegue expelir a secrecéo, ou os familiares
retiram a peca interna da canula metalica (subcanula), a fim de facilitar a remocéo das
secregoes.

Segundo Fraga, Souza e Kruel (2009), a presenca da canula na traqueia da crianca
altera 0 mecanismo de tosse e modifica a constituicdo da mucosa, que passa a estar mais
exposta aos agentes climaticos e a poluicdo, diminuindo 0os mecanismos de protecdo
natural da via aérea inferior. Ela aumenta a quantidade de secrecdo e a frequente
necessidade de aspiracdo, além de aumentar a probabilidade de infeccdo pela exposicdo
do trato respiratdrio a ambiente.

Também € de igual importancia auxiliar os familiares a compreenderem as
situacbes de risco que podem levar a morte, como obstrucdo da canula,
desposicionamento da mesma e sinais de angustia respiratoria. Boroughs e Dougherty
(2015) afirmam que a crianca com traqueostomia esta em emergéncia respiratoria a todo
o tempo. Para Hopkins (2008) e Bossa (2017), essa ameaga constante a vida € motivo de
estresse frequente para os familiares cuidadores. A maioria dos consensos internacionais
estimula os familiares a reconhecerem esses sinais e providenciam meios para que 0s
cuidadores saibam atuar na vigéncia dessas complicacdes de risco de morte iminente
(URRESTARAZU et al., 2016; AVELINO et al., 2017). Os estudos de Fraga, Souza e
Kruel (2009) e de Flynn, Carter, Bray e Donne (2013), indicam incluir entre os topicos

da alta hospitalar o treinamento dos pais em procedimentos emergenciais. O primeiro
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consenso clinico e recomendacdes nacionais em criangas traqueostomizadas da Academia
Brasileira de Otorrinolaringologia (ABOPe) e da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP)
recomendam as orientacBes dos pais para essas situacdes de emergéncia, inclusive a troca
de cénula no domicilio.

A cénula utilizada geralmente é plastica e deve ser de material maleavel para se
ajustar ao didmetro da traqueia, porém sem risco de dobrar e impedir o fluxo de ar. O
calibre deve ser ajustado para que ndo cause isquemia no tecido subjacente, motivo pelo
qual também ndo se recomenda o uso de balonete em pacientes pediatricos (FRAGA;
SOUZA; KRUEL, 2009; AVELINO et al., 2017). A auséncia do balonete e o
comprimento curto aumentam o risco de perda precoce da canula, o que é uma situagédo
de risco de vida.

A aspiracdo da traqueia pela canula de traqueostomia é um cuidado incorporado
a rotina familiar. Para Avelino et al (2017), a aspiracdo da tragueostomia ndo deve ser em
horério fixo, mas de acordo com a necessidade da crianca. A técnica recomendada para a
aspiracdo, tanto pelo consenso nacional da Academia de otorrinolaringologia pediatrica,
quanto pela American Toracic Society, é a técnica limpa, com luva de procedimento, ou
com as mdos limpas, e sonda estéril (AVELINO et al, 2017; ATS, 2000). A sonda de
aspiracdo traqueal deve ter calibre adequado e ser introduzida até antes de tocar a carina.
Todo o procedimento deve ser breve, durando, no maximo, dez segundos, a fim de
prevenir hipoxia e reflexo vagal na crianca (AVELINO et al, 2017; ATS, 2000).

A fim de facilitar a remoc&o das secrecdes pela aspiragdo ou pelo reflexo de tosse,
os familiares cuidadores instilam soro fisioldgico na traqueia, reproduzindo sem refletir
criticamente o modelo de cuidado realizado pela equipe de enfermagem durante o periodo
de internacdo hospitalar da crianca. Essa pratica é controversa e ndo encontra evidéncia
cientifica sustentavel, visto que pode provocar sensacdo de afogamento na crianga,
hipdxia e reflexo vagal (HOCKENBERRY e WILSON, 2018). A umidificacéo das vias
aereas pode ser obtida através da nebulizacdo com solucdo fisiologica e aumento da
ingestdo hidrica da crianca (AVELINO et al, 2017). O uso de medicacdo inalatoria
prescrita pode ser necessario frente a alguma condicdo clinica da crianca.

N&o ha recomendacdo quanto ao uso de algum aparelho especifico para aspiracao
das secrecOes da céanula de traqueostomia. No entanto, indica-se que a pressédo exercida
para a aspiracdo esteja entre 80 e 150 mmHg (OBERWALDNER e EBER, 2006). Ao
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realizar a aspiracdo utilizando cilindro de oxigénio, ndo ha controle sobre a pressao
exercida na mucosa da traqueia, podendo acarretar lesdo traqueal a longo prazo.

Os desafios enfrentados pelos familiares cuidadores das criancas com
traqueostomia incluem as adaptacGes para a realizacdo dos cuidados habituais de higiene.
As demandas de cuidado habitual modificado significam adaptacGes feitas pelos
familiares cuidadores para prestar os cuidados do cotidiano no domicilio. As criangas com
traqueostomia precisam de roupas com golas frouxas, que ndo cubram o orificio da canula
e ndo interfiram na utilizac&o e troca do fixador da canula (SCASE, 2006). A vestimenta
de preferéncia deve ser pela parte inferior, para evitar o deslocamento do dispositivo, ou
dar preferéncia a pecas com abertura frontal. A troca de roupa € mais frequente em relagdo
as criangas que nao possuem traqueostomia, pois as secre¢des se acumulam na parte
inferior da canula, molhando as pecas de vestimenta na parte superior. As criangas deste
estudo que apresentam problemas neurolégicos possuem coordenagdo motora deficiente
e necessitam de auxilio para a higiene e troca de roupa.

A recomendacgdo da American Toracic Society e do consenso da Academia
Brasileira de Otorrinolaringologia Pediatrica é que as criancas pequenas tomem banho de
banheira com, no maximo, cinco centimetros de agua. As criangas maiores podem tomar
banho no chuveiro, com cuidado para que a agua ndo entre através do estoma da
traqueostomia (AVELINO et al, 2017, ATS, 2000). Porém, as necessidades complexas
de salde das criancas despertam sentimentos de protecdo e controle nos familiares, o que
leva 0s mesmos a continuar banhando as criancas na banheira, apesar da idade ndo ser
considerada adequada. A lavagem dos cabelos precisa ser planejada e adaptada para nao
aumentar o risco do deslocamento da canula de traqueostomia. Além das adaptacGes na
higiene corporal, sdo necessarias novas estratégias para a alimentacéo das criangas com
tragueostomia. A alimentacdo pela via oral ndo esta contraindicada, porém alteracfes na
degluticdo, disfagia e broncoaspiracdo alimentar sdo muito comuns nas criangas com
traqueostomia. Muitos fatores contribuem para essas alteragdes, como a diminui¢do do
olfato e, consequentemente, do paladar, o uso de canulas com balonetes hiperinsuflados
e outros aspectos relacionados a técnica cirdrgica, que podem afetar as diversas fases da
degluticdo (PICININ et al, 2016). Manter ou iniciar a ingestdo oral na crianca com
traqueostomia tem muitos beneficios, como capacitar a crianga a ter mais controle da
respiracdo e da excrecdo de secrecdes, além de impactar positivamente na dinamica

familiar e na socializacéo. A fim de reabilitar a ingesta oral ou introduzi-la, é necessario
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0 acompanhamento fonoaudioldgico regular. A familia também precisa fazer adaptacGes
na alimentacgdo da crianca, modificando a consisténcia dos alimentos oferecidos, e o tipo
de alimentacdo precisa ter densidade caldrica suficiente para ndo impactar no peso e na
manutencdo da salde da crianca.

O receio de exteriorizacdo acidental da canula de traqueostomia é presente na
discursividade dos participantes. A Academia Brasileira de Otorrinolaringologia
Pediatrica recomenda que os familiares saibam como proceder frente a decanulacédo
acidental. E recomendado que os cuidadores possuam uma canula reserva em casa, com
numeracdo meio centimetro menor do que a utilizada pela crianca; e que, antes da alta
hospitalar, realizem a troca de canula pelo menos uma vez (AVELINO et al, 2017,
SPRATLING et al, 2019).

Percebe-se que os desafios dos cuidados com o dispositivo tecnoldgico em casa
foram superados e incorporados a rotina domiciliar, e que os saberes apreendidos pela
experiéncia e pela observacdo da equipe de saude, durante o periodo de internacéo
hospitalar da crianga, foram ressignificados e adaptados a realidade do cotidiano da
familia.

Quanto aos cuidados a crianga com traqueostomia nos espacos publicos, a
dependéncia tecnoldgica limita o convivio social e inclusive influencia as distancias que
os familiares cuidadores podem levar seus filhos. As familias que possuiam melhores
condicdes socioecondmicas e tinham acesso a veiculo e aspirador adaptado, podiam
ampliar as experiéncias de convivio social das criangas. Um estudo realizado por Lemos
e Mendes-Castilho (2019) com nove familiares de criancas com traqueostomia aponta
que a necessidade de carregar artefatos para aspiracdo (sonda de aspiracéo traqueal, luvas,
solucdo fisiologica e aspirador portatil), a frequéncia com que esse procedimento sera
realizado na rua, em lugar estavel e com acesso a rede elétrica, sdo fatores que impedem
os familiares de passarem longos periodos fora de casa, no transporte ou em atividades
de lazer. Isto posto, a familia que depende de transporte publico e que sé tem acesso ao
aspirador portatil, cria estratégias para conseguir estar presentes nos espacgos publicos. As
familiares cuidadoras utilizam seringa e sonda de aspiragédo traqueal para a remocao das
secrecOes da traqueostomia sem a necessidade do aspirador portatil. Porem, a pressao
exercida por esse mecanismo é fraca e pode ndo ser suficiente em uma emergéncia

respiratoria.
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Convém ressaltar que nas ocasifes em que ocorre uma emergéncia de saude
dentro de um transporte urbano, ha os dispositivos legais que regulamentam as acdes
cabiveis para esse tipo de situacao. O paragrafo sexto do artigo 37 da Constitui¢do Federal
assume que “As pessoas juridicas de direito publico e as de direito privado prestadoras
de servicos publicos responderdo pelos danos que seus agentes... causarem a terceiros”
(BRASIL, 1988). No caso dos transportes coletivos, mesmo sendo executado por
concessionarias privadas, elas prestam servico as esferas da administracdo, portanto,
respondem pelos danos, incluindo os omissos. O Cddigo Penal, em seu artigo nimero
135, estabelece que a omissao de socorro ¢ “deixar de prestar assisténcia, quando possivel
fazé-lo sem risco pessoal (...) a pessoa invalida ou ferida ou em grave e iminente perigo;
ou ndo pedir, nesses casos, 0 socorro da autoridade publica” (BRASIL, 1940). Portanto,
0 prestador de servigo é passivel de multa, prisdo e a crianga e sua familia também tém
direito a indenizacdo, conforme estabelece o Codigo de Defesa do Consumidor, no artigo
namero 14: “o fornecedor de servicos responde, independentemente da existéncia de

culpa, pela reparacdo dos danos causados aos consumidores” (BRASIL, 1990).

111



CAPITULOS

CUIDADO A CRIANCA COM TRAQUEOSTOMIA EM CASA E NA
COMUNIDADE: PROPOSICAO DE UM MATERIAL EDUCATIVO
EXPERIENCIAL

Neste capitulo relaciona-se a discursividade sobre os direitos fundamentais e 0s
cuidados de manutencéo da vida de criancas com traqueostomia na proposicao do roteiro
de um material educativo experiencial. Para tanto, destacam-se estratégias de cuidados
que foram fundamentadas nos discursos dos familiares e em conhecimentos cientificos.

Os saberes necessarios a pratica educativa sdo aqueles capazes de ir além do
paradigma tecnicista biomédico reprodutor de conhecimento. A consciéncia de que 0s
seres humanos sdo inacabados, incompletos e inconclusos mobiliza o processo de
educacdo, a0 mesmo tempo em que se recusa a premissa de que ensinar é transferir
conhecimento. Ensinar ¢ “criar possibilidades para sua construcdo” (FREIRE, 2002, p.
12). Portanto, conhecer as situacdes limites do educando, respeitando a sua autonomia no
processo ensino-aprendizagem contribui para que nos tornemos éticos e, como seres
éticos, devemos respeitar a autonomia e a dignidade de cada um. Nesse sentido, a nogado
de inacabamento reside no fato de que sempre ha algo a transformar. Respeitar a fala do
outro, suas maneiras de aprender, seus gostos estéticos, estando presentes na sua
experiéncia formadora sdo imperativos éticos na relacdo de aprendizagem. Nisso se
sustenta a dialogicidade verdadeira, de sujeitos dialdgicos que aprendem e crescem na
diferenca (FREIRE, 2002).

Para Freire (2002) apreender e aproximar-se da realidade daquele a quem se
ensina; saber escutar, no sentido de entender que o educador ndo € o Unico que tem o que
dizer, controlando a necessidade de dizé-lo. Disponibilidade permanente para a abertura
a fala do outro, gestos e diferencas do outro, utilizando o didlogo como ferramenta
transformadora do pensamento, rompendo com as dicotomias que hierarquizam as
relaces (FREIRE, 2002).

O processo educativo dialdgico mobilizado pelas situagdes-limite narradas pelos
familiares cuidadores das criangas com traqueostomia tem grande potencial para gerar
consciéncia critica, transformadora da realidade e promotora do saber, tanto para
profissionais quanto para familiares. Portanto, o material educativo que considera essa

premissa pode facilitar a criacdo de identidade.
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A etapa correspondente a elaboracdo do conteddo do roteiro do video educativo
representa um dos componentes da etapa de pré-producdo® propostas por Fleming,
Reynolds e Wallace (2009). Para a elaboracdo do contetdo do roteiro, 0s assuntos
emergem das narrativas de familiares cuidadores que podem ser incorporados as falas de
personagens no dialogo com o enfermeiro.

O roteiro de video educativo como um produto do conhecimento precisa refletir
os interesses dos familiares cuidadores, numa perspectiva dialégica para diminuir as
lacunas entre o conhecimento cientifico e a agdo. Orientada pelos principios da Tradugdo
de Conhecimento (TC), na modalidade de proposicao ao final da pesquisa (end-of-grant),
o conteido do material educativo experiencial articula temas sobre os direitos da crianga,
os desafios dos familiares cuidadores e os modos como eles foram superados, com
evidéncias cientificas. Um dos aspectos-chave da TC é que o conhecimento utilizado ndo
é apenas o cientifico, abrindo portas para o dialogo entre outras ciéncias e expertises,
“costurando” os diferentes tipos de conhecimentos para gerar produtos com maior
capacidade de utilizacdo e aplicagdo. Esse intercambio de conhecimentos envolve a
resolucdo de problemas de forma colaborativa entre os pesquisadores e usuarios, através
de conexdes e trocas.

Por traducdo do conhecimento compreende-se uma estratégia de aplicacdo do
conhecimento cientifico em condicGes éticas, traduzido para um sistema complexo de
interacdo entre pesquisadores e usuarios para acelerar os beneficios do resultado da
pesquisa, visando a melhoria da saude do cidadao, criacdo de servigos e produtos mais
efetivos, fortalecimento do servico de saude para além da mera disseminacdo do
conhecimento (GRAHAM; TRETOE, 2007).

Na implementacdo dessa estratégia, destaca-se o modelo do conhecimento-em-
acdo'® para diminuir a lacuna entre o que se sabe (conhecimento gerado em pesquisas) e
0 que se faz (a aplicacdo desse conhecimento a préatica). Ele compreende dois ciclos: o

Ciclo da Criacao do Conhecimento e o Ciclo da Aplicacdo do Conhecimento.

15 As demais fases correspondem a parte da producdo, com a gravagdo do video; e a fase, da pos-
producdo, correspondente a terminalizacdo em ilha de edicéo

Esse modelo conceitual foi incorporado como politica institucional pelo Canadian Institute of
Health Research (CIHR) e posteriormente, foi recomendado pela Organizagdo Mundial de Saude
(OMS) como politica global.
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No primeiro ciclo, destacam-se as etapas de investigacdo do conhecimento
(conhecimento de primeira geragdo - pesquisa de campo); sintese do conhecimento (o
conhecimento de segunda geracdo - as evidéncias e boas praticas) e criacdo de
ferramentas ou produtos (conhecimento de terceira geracdo - “articulacdo” do
conhecimento empirico e cientifico). No segundo ciclo, determina-se o problema e a
lacuna entre o saber e o fazer, identificando, revisando e selecionando o conhecimento
produzido.

As outras acOes desse ciclo sdo a adaptacdo do conhecimento as necessidades,
monitoramento do uso do conhecimento, avaliacdo dos resultados, uso sustentavel do
conhecimento e identificacdo de problemas (GRAHAM et al., 2006). Esse modelo ciclico
permite que sejam identificadas as barreiras para aplicacdo do conhecimento e
proporciona oportunidade para solucionar os problemas enquanto 0 modelo esta sendo
aplicado.

Porém, para o interesse deste estudo, aplicou-se o ciclo interno de criacdo do
conhecimento na proposicdo de temas e conteldos experienciais na producdo de um
material educativo. As trés etapas estdo representadas na Figura 2 e consistem em
investigacdo do conhecimento na pesquisa de campo; sintese do conhecimento na
discussdo dos achados da pesquisa de campo e producéo da ferramenta na proposta de
um roteiro de material educativo. Nesse estudo, a sintese de contetido como proposi¢ao
de um material educativo consiste na modalidade de fim-da-pesquisa (end-of-grant) da

estratégia de tradugdo do conhecimento.

5.1. 0 MATERIAL EDUCATIVO EM FORMATO DE VIDEO
A aquisicdo de habilidades é fundamental para um cuidado com seguranga no
ambiente da casa. Criangas com traqueostomia representam um conjunto da populacéo
com demandas de cuidados clinicamente complexos, que podem beneficiar-se de material
educativo em formato de midia audiovisual. Especialmente quando os conteddos
cientificos se conjugam a dramaticidade das historias dos seus familiares cuidadores

contribuindo na aprendizagem.
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Na interdiscursividade e intertextualidade dos familiares cuidadores, as
habilidades desenvolvidas tinham como base na experiéncia acerto-erro, nas orientagoes
de profissionais e na resposta da crianca ao cuidado. O resgate das narrativas (Quadros 7,
8 e 9) dessas experiéncias em um roteiro de video educativo ajudard os familiares
cuidadores a perceber variacdes na coloracdo normal da pele periestomal e ocorréncia de
sangramento que requerem intervencg&o; no padrdo respiratorio indicativo da necessidade
de aspiracdo das vias aéreas inferiores, na observacdo da coloracdo da secrecdo aspirada
pela traqueostomia; na adaptacdo dos cuidados relacionados as atividades de vida diaria
(banho, alimentacdo, por exemplo). Além disso, emergem desta pesquisa as questdes
sociais do campo do direito da crianga com traqueostomia, sua mobilidade no espaco
urbano e resposta a curiosidade alheia sobre a condi¢cdo de uma crianga que respira por

traqueostomia.
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Quadro 7. Sele¢do de narrativas representativas de situacdes existenciais nos cuidados a crianga com traqueostomia no domicilio e recomendagdes para os cuidados
complexo, continuos e prolongados.

TEMA: CUIDADOS A CRIANGCA COM TRAQUEOSTOMIA NO DOMICILIO

secamos bem o pescocinho com gaze embebida em alcool a 70%,
limpo, coloco uma gazesinha para ndo machucar. Eu passava
dersani® ou a Nistatina, bepantol, ... passo a pomadinha de
assadura em volta do estoma para ndo ficar vermelhinho. Tem
sempre que proteger das assaduras na pele As vezes eu encho de
pomada, porque fica muito cortado...A gente limpa para néo ficar
molhadinho... poe a gaze para proteger a pele e passa uma
pomadinha. (MC1, MC6, MC8, AC4)

No comego ja tive muito medo, nem eu trocava. Parece facil, mas
no comego é muito tenso... eu tiro a fixacdo, seguro a canula dela,
tiro a subcanula... Tirei, toquei, segurando aqui na canula, eu passo
uma gazezinha, seco... depois eu coloco a fixagdo de novo por um
lado, mando ela virar-se, boto do outro lado, e coloco. Quando o
pai estd em casa ele também me ajuda, ele segura, vai me
auxiliando.. (MC5)

. faco a limpeza da canula com algoddo em hastes flexiveis... Eu
umedeco algodéo, limpo tudo em volta, retiro a canula, recoloco a
cénula, ai fica limpinho. (...) (MC2)

Pele periestomal:
Orienta-se a higienizacéo diaria do estoma ou com
maior frequéncia, a depender das condicBes
climaticas e de salde geral da crianca, presenca
excessiva de secrecdes ou complicacdes locais.
Trocar as compressas sempre que estiverem Umidas,
para evitar a maceragdo da pele, e é necessario
inspecionar a pele diariamente para prevenir o
aparecimento de lesfes. Ndo se recomenda o uso de
pomadas, a ndo ser que haja inflamacdo do tecido
periestoma e com indicacdo médica. O uso de
coberturas dessa natureza torna o ambiente ideal para
colonizagdo bacteriana

Troca da tira ou cadarco de fixacdo da canula de
traqueostomia:

Deixar um espaco entre a fixacéo e a pele para evitar
lesBes por presséo;

Trocar a tira sempre que a mesma estiver Umida.
Durante a passagem da tira de fixacao:

Evitar o deslocamento acidental da céanula de
traqueostomia;

Envolver outra pessoa (pai da crianca, outra filha) na
troca — uma, apoia a canula no estoma, outra faz a
troca da tira

Envolver a propria crianca, quando ela j& entende o
procedimento e se sente confortavel para cooperar
Realizar a troca sozinha, quando se sentir segura e
confiante para fazé-lo.

Limpeza da canula e subcanula:

Manter limpa a subcanula de traqueostomia,
proporciona cuidado de confortagdo, facilita a

Primeiro consenso clinico e recomendagdes
nacionais em criangas traqueostomizadas da
Academia Brasileira de Otorrinolaringologia
Pediéatrica e Sociedade Brasileira de Pediatria.
URRESTARAZU et al., 2016; AVELINO et
al., 2017; VOLSKO et al, 2021; NHS, 2008.
Chang, Gurberg, Ware e Luu (2020);

Wilson, Hockenberry, (2012)
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limpo, retiro a subcénula, higienizo ... eu passo uma gazezinha, seco

aquilo ali. ((MC3, MC5)

Eu tiro a subcanula, ... deixo uns 10 segundos sem a canula para ela
respirar, porque ela gosta de se ver sem a canula. (MC3, MC5)

Quando acordo, e sempre que obstrui, antes de ir para escola...

(MC2, MC3, MC1, AC4

Eu aspiro umas trés vezes por dia. Normalmente, quando eu acordo,

eu aspiro primeiro a canula da traqueostomia.)

Nebulizacdo, quando ela precisa fazer porque esti mais cansada, ela
mesmo segura... quando o tempo muda, eu ja fago nebulizag&o.

Nebulizacdo, ela precisa fazer, quando o tempo muda, o clima esta
frio, que o tempo muda, ele muda junto com o tempo... E ..

nebulizagéo 24h por dia. (MC5, MC8)

porque as vezes quando dorme com ventilador ou o ar condicionado,
resseca. (...) Se ele pegar muito ar ou entéo o tempo estiver chuvoso,

no meio do dia, a gente nebuliza ele também ... (AC4)

performance ventilatéria da crianga, assegura a
perviedade do orificio pérvio e previne infeccéo
Limpar sempre que houver presenca de sujidades
ou no minimo uma vez ao dia e sempre que
necessaria.

Avaliar se ha secrecdo acumulada na subcanula.
Lavar a cAnula com 4gua;

Usar uma escova prdpria ou 0 émbolo da seringa para
retirar a secrecdo acumulada.

Aspiracdo de vias aéreas inferiores pela
traqueostomia:

Orienta-se a aspiracdo a depender da quantidade e
caracteristica da secrecdo traqueal que a crianga
apresenta, sem horarios preestabelecidos.
Recomenda-se que os cuidadores facam a aspiracao
no minimo ao acordar e antes de dormir.
Manutencdo das vias aéreas inferiores
fluidificadas e hidratadas:

Nas inalacbes e nebulizagBes, seguir orientacdes
médicas.

Manter uma boa ingesta hidrica da crianca para
assegurar a via aérea hidratada e umidificada.
Conversar com os familiares sobre obstrucdo e
desposicionamento da canula, os sinais de angustia
respiratoria, situagdes de risco que podem levar a
morte.

Estimular os familiares a reconhecerem esses sinais e
providenciam meios para que os cuidadores saibam
atuar na vigéncia dessas complicacGes de risco de
morte iminente

NOTA. N&o estd bem estabelecida a prética de
inalacBes com solucdes fisioldgicas e o seu beneficio
na umidificacdo da via aérea, considerando-se a
maior perda pela traqueostomia.
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Quadro 8 — Narrativas de familiares cuidadores indicativas dos desafios para assegurar os direitos fundamentais da crianga com traqueostomia

NARRATIVAS

TEMA E SUBTEMA

TEMA: DIREITO DA CRIANGA A ESCOLARIZAGAO

As terapeutas pediram para matricular ele na escola esse ano. N&do tinha vaga na
escola perto de casa...S6 tinha vaga na escola na zona oeste

O atendimento educacional dela comecou em casa, pois a prefeitura fornecia
professora para educacdo domiciliar. Ja tem trés anos que ela esté na escola. A van
da prefeitura pega e ela vai. E uma escola preparada, tem uma professora e
mediadora na sala... Tém projetos para as criancas especiais que estdo na sala. E o
“AEE”, onde uma professora so trabalhando pra interagir com as criangas com
necessidade especial, um projeto muito bom, e é uma escola da prefeitura

Acesso a matricula

Acesso a educagdo domiciliar, transporte escolar e
educacdo especial

TEMA: DIREITO AO TRATAMENTO FORA DO DOMICILIO

Moro em Volta Redonda, vim de carro da prefeitura... eu s6 saio com ela se for de
carro da prefeitura... Se eu for levar ela no pediatra, eu pego o carro da prefeitura
para levar

Direito a continuidade do tratamento de satde
através do TFD

TEMA: DIREITO A PROGRAMA DE TRANSFERENCIA DE RENDA

Inclusive os beneficios que a gente estava falando no comego da conversa, que é um
direito, vocé ndo consegue... SO pelo fato do pai dela trabalhar e a gente ndo passar
fome, vamos dizer assim.... Porque vocé tem que ganhar até duzentos e trinta e quatro
reais por pessoa para ter direito ao beneficio... Eu dei entrada no beneficio dele, e a
solicitagdo estd ld parada ha oito meses... até hoje ndo me chamaram... Esta em
analise

Tem também o Bolsa Familia das outras meninas Eu falei para o meu esposo, esta
dificil, trés criancas, cento e vinte reais de bolsa familia, ndo da

Beneficio da prestagdo continuada

Programa Bolsa Familia

CONTEUDO
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Quadro 9 — Selecdo de dispositivos legais correspondentes as narrativas de familiares cuidadores de criangas com traqueostomia.

Lei n° 8069/90 E dever do Estado assegurar a crianga atendimento em creche e pré-escola s criancas de zero a cinco anos de
idade e acesso a escola publica e gratuita proxima de sua residéncia.

Lei n°9.394/96 E assegurado atendimento educacional, ao aluno da educagéo basica internado em regime domiciliar por tempo
prolongado.

Resolucdo CNE/CEB n° 2/2001  Os sistemas de ensino devem assegurar a acessibilidade aos alunos que apresentem necessidades educacionais
especiais, inclusive nos transportes escolares

Lei n°9.394/96 Havera servicos de apoio especializado, na escola regular, para atender as peculiaridades da clientela de
educacdo especial

Resolucdo CNE/CEB n°4/2009  Os sistemas de ensino devem matricular os alunos com deficiéncia, nas classes comuns do ensino regular e no
Atendimento Educacional Especializado

Portaria do Ministério da Saide O TFD sera concedido, exclusivamente, a pacientes atendidos e agendados na rede publica ou
n° 55/99 conveniada/contratada do SUS, em deslocamentos maiores do que 50 Km de distancia e em regibes
metropolitanas, previamente agendados

Lein®8.742/93 O beneficio de prestacdo continuada é a garantia de um salario-minimo mensal a pessoa com deficiéncia que
comprove renda familiar mensal per capita igual ou inferior a 1/4 (um quarto) do salario-minimo
Lei n®10.836/2004 O beneficio variavel, destinado a unidades familiares que se encontrem em situacdo de pobreza e extrema

pobreza e que tenham em sua composi¢do gestantes, nutrizes, criancas entre 0 (zero) e 12 (doze) anos ou
adolescentes até 15 (quinze) anos, O valor do beneficio basico serd de R$ 58,00 (cinquenta e 0ito reais) por més,
concedido a familias com renda familiar mensal per capita de até R$ 60,00 (sessenta reais).
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O video educativo tem seu uso reconhecido na area da educa¢do como meio de
suporte a aprendizagem, para ilustrar conceitos, disseminar informacao, entre outros usos.
Porém, a medida em que 0s equipamentos para producdo, edicdo e armazenamento dos
videos estdo mais acessiveis, a ferramenta de video tem tido seu uso ampliado. Como
resultado, observa uma disponibilidade cada vez maior de videos em plataformas de
streaming, com as mais diversas finalidades.

Nos cuidados as criangas que respiram por tragueostomia, um recurso educativo
experiencial e dialdgico reconhece a voz dos familiares no seu cotidiano, contemplando
desafios nos cuidados de sobrevivéncia e de manutencdo da vida. Recursos que
representassem visualmente, com som e movimento, as habilidades necessérias para o
cuidado da crianca com traqueostomia, que os familiares conquistam com base na
“tentativa e erro” (NEVES; CABRAL, 2009).

Um video educativo proporciona vantagens que outros tipos de materiais
educativos ndo conseguem. Kingston, Brodsky, Volk e Stanievich (1995) destacam o
material escrito como estratégia de refor¢o as orientacbes dadas a beira do leito. A
elaboragdo desse material consistiu em um manual baseado nas informages cientificas
disponiveis e em panfletos ja existentes. O material foi avaliado por médicos
especialistas, médicos com habilidades de artes e especialistas em leitura. A efetividade
do material foi avaliada pelas enfermeiras utilizando uma estratégia de alcance de metas
junto aos pais. A fim de avaliar o nivel de entendimento e a utilidade do manual, foi
aplicado um questionario junto a pais de criangas com traqueostomia de uso prolongado
que ndo haviam tido o beneficio do material escrito. Os resultados da avaliacdo indicam
que o material escrito foi Util e de facil compreensdo por parte dos pais das criangas com
traqueostomia.

O manual apresentado neste estudo contemplava informag¢6es como manejo de
estoma, aspiracdo de secrecdes, manobras de ressuscitacdo cardiopulmonar, troca da
canula e informacg6es sobre os cuidados cotidianos da crianga, como comer, falar e tomar
banho. Porém, aspectos relevantes da vida diaria que sofrem modificagdes no caso de
criangas com traqueostomia, como 0 sono, vestir-se, socializar e outras atividades néo
foram incluidas. Nota-se também que o material ndo parte da perspectiva dos cuidadores,
mas sim das informacdes que a equipe de saude acredita ser relevante para um cuidado

domiciliar seguro.
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Fiske (2004) elaborou um estudo de revisao sobre o que os enfermeiros precisam
saber para realizar os cuidados com a crianca com traqueostomia e elementos essenciais
para o treinamento dos pais. O estudo ilustra aspectos clinicos da traqueostomia e
cuidados com a canula, estoma e complicagdes. A autora estabelece pontos chave que
devem ser ensinados aos pais e reforca que as orientacbes devem comecar antes da
cirurgia de traqueostomia. Recomenda ainda que devem ser utilizadas estratégias para
gue os pais se sintam mais confortaveis, como o uso de bonecos para a realizacdo dos
procedimentos, recursos disponiveis através de encomenda (como manuais, apostilas,
produtos e videos de instituicdes de ensino e de empresas que fabricam insumos
relacionados a traqueostomia) pela internet ou pelos correios. Porém, ha uma
concentracdo de esforcos no cuidado hospitalar com vistas a preparar a familia para o
cuidado no domicilio que ndo aborda aspectos da vida diaria que serdo enfrentados pelos
pais apos a saida do hospital. O cotidiano dos familiares cuidadores impuseram desafios
para cuidar que ndo foram abordados em treinamentos para cuidar com base hospitalar.

O estudo de Salinas, Farias, Gonzalez e Rodriguez (2008) trata da estratégia
educativa realizada com cuidadores de criangas que recebem um programa do governo
do Chile para assisténcia a criancas com ventilacdo invasiva no domicilio. Este estudo
revela que a avaliacdo e planejamento das acdes educativas parte das necessidades das
familias, e sdo abordados temas como recomendagdes praticas para viver em familia,
além de informacGes sobre aspiracdo de secrecOes, cuidados de fisioterapia, que
atividades as criangas podem realizar e como proceder em situacdes de emergéncia,
dentre outras. As acdes educativas sdo realizadas pela equipe de visita domiciliar e
utilizam-se acbes de ajuda, atividades praticas e material educativo. O artigo nédo
especifica quais materiais e em que formato se apresentam, mas exemplifica que um
destes formatos é uma linha telefonica especifica para auxiliar em situacdes de
emergéncia, que os familiares podem acessar a qualquer momento e por telefone,
conversar com especialistas e clarear suas duvidas, muitas vezes evitando internagdes ou

consultas desnecessarias.
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Finalmente, Gentles, Lokker e McKibbon (2010) apresentam uma revisdo a
respeito do uso de tecnologias de informacdo em salde para facilitar a comunicagéo entre
cuidadores de criancas cuja condicao de salde exige seguimento e profissionais de saude.
A revisdo demonstrou que o uso dessas tecnologias vem aumentando nos Gltimos anos e,
dentre as modalidades identificadas na literatura revisada, destacam-se 0s meios
eletronicos (internet, intranet, videoconferéncia, telefone, SMS, e-mail e manuais
disponiveis para download). O uso dessas tecnologias serviu para facilitar funcbes de
suporte, educagdo, manejo de medicamentos, entre outros. A maioria dos estudos falava
de tecnologias em fase piloto, com poucas producdes realizando validacéo ou avaliacdo
de tecnologias ja existentes. No caso de criangas com necessidades especiais de saude, o
estudo evidenciou que as tecnologias mais utilizadas eram a de videoconferéncia ou
telefone, com finalidade de diagndstico ou consulta. As tecnologias de informacdo em
salide examinadas nesta revisao se mostraram Uteis para favorecer a continuidade do
cuidado, diminuir as barreiras geograficas e melhorar a qualidade de vida.

Portanto, materiais informativos exercem um importante papel na continuidade
do cuidado domiciliar e na qualidade de vida da crianga com traqueostomia. A natureza
destes materiais informativos varia entre manuais escritos a videoconferéncia e sites na
internet. Os artigos avaliados por esse estudo pertencentes ao periodo anterior a
popularizacdo da Internet (inicio dos anos 2000) privilegiaram o material escrito e o
treinamento a beira do leito, enquanto 0s mais recentes apontavam para novas estratégias,
centradas nas demandas dos familiares e apoiados em recursos multimidia e no uso das

redes sociais.
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CAPITULO®6
CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa evidenciou que as familiares cuidadores utilizaram o espaco da DCS
para fazer emergir as necessidades de atendimento aos direitos fundamentais das criancas,
autonomia e incluséo social, tdo presentes em suas enunciagOes. O espago do encontro
grupal deu voz a essas mulheres, que afirmaram carecer de encontros dessa natureza em
sua forma presencial.

As participantes desvelaram suas condicdes socio-histdrico-culturais, e o quanto
essas influenciavam o atendimento das demandas multiplas e complexas de suas criangas.
A vulnerabilidade individual, social e programatica das criangas com traqueostomia
soma-se aos desafios enfrentados e superados pelas familias para a continuidade dos
cuidados de manutencao da vida no domicilio, em seguranca.

As relacGes sociais e a construcdo e fortalecimento de redes de apoio social e
institucional sdo fundamentais para a continuidade do cuidado das CRIANES. As familias
relataram o preconceito e a exclusdo das criangas com traqueostomia e suas praticas para
lidar com a estigmatizacéo e aceitacdo das CRIANES.

Diante da complexidade do cuidado as CRIANES com traqueostomia, a
enfermagem exerce papel fundamental como mediadora do conhecimento cientifico para
os familiares cuidadores. Os cuidados habituais referentes ao banho, a alimentacdo, ao
SoNo e repouso e as atividades de lazer também sofrem modificacGes e adaptacGes quando
a crianga respira por traqueostomia. Compete ao profissional de enfermagem orientar os
pais para que adaptem as atividades de vida diaria para atender as necessidades da crianca
com traqueostomia com seguranc¢a no ambiente domiciliar.

O direito a educacdo infantil e especial, aos programas de transferéncia de renda
e a acessibilidade e mobilidade urbana foram recorrentes na discursividade das
participantes. Os obsticulos na garantia destes direitos esbarram na incompeténcia
técnica, logistica, em barreiras de ordem burocratica e da interdicdo ao direito de acesso
aos espacos publicos com seguranca.

A proépria presenca da traqueostomia produz um imaginario medo de causar dano,
gue se torna uma fonte permanente de desafio no processo de cuidar. Nesse sentido, a
crianga que com traqueostomia e sua familia adentram-se em um novo mundo de

significados produzidos por demandas de cuidados que sdo inéditos. O ato de respirar
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deixa de ser voluntario e controlado pela crianca, para que aconte¢a por meio de um 0stio
na traqueia. Nesse sentido, os desafios no cuidado da crianga com tragueostomia no
domicilio foram superados e ressignificados na interdiscursividade das familiares
cuidadoras; porém, no que tange ao cuidado na comunidade, ainda ha limitacdes devido
a dependéncia tecnologica da crianga.

Vale evidenciar a quase auséncia do enfermeiro do discurso dos participantes; a
importancia do profissional de enfermagem se apresenta apagada nas narrativas. E
necessario fortalecer o papel do enfermeiro enquanto mediador do conhecimento
cientifico, atraves de praticas dialégicas que marquem positivamente a trajetéria de
cuidado das criangas com traqueostomia.

Destaca-se que a participacdo timida da Atencéo Primaria; a mesma deveria ser
referéncia do cuidado e ponto de partida para a transicdo da crianca pelas diferentes
esferas das Redes de Atencdo a Saude. As CRIANES deste estudo, a semelhanca de
outros, tem como vinculo principal o hospital terciario e o servigo especializado, para a
busca de atendimento e de insumos para a continuidade dos cuidados no domicilio.

E preciso que a atuacdo do enfermeiro, enquanto educador, esteja pautada em
principios dialdgicos, e que os materiais educativos sobre saude se baseiem nas narrativas
e experiéncias de vida e sejam representativos da realidade daqueles ao qual o material
de destina. O modelo conceitual da tradugdo do conhecimento abarca essa premissa, ao
“costurar” as narrativas das familias ao conhecimento cientifico, mediado por imagens e
movimento. Destarte, a qualidade do conteddo do material pode contribuir com o
processo educativo dos familiares cuidadores, particularmente na manutencédo da vida de
crianca que respira por traqueostomia. O conhecimento traduzido em formato de video
requer atualizacdo periodica a luz de novas evidéncias, que sao sintetizadas, e da escuta
dos consumidores finais que pertencem a populagéo-alvo.

O enfermeiro, ao promover a salde da crianca atraves da educacdo, capacita 0s
familiares cuidadores a alcancar habilidades e competéncias que atendam as necessidades
da crianca e contribuam para sua qualidade de vida.

Espera-se que este estudo possa contribuir para a pesquisa na area das CRIANES,
tornando visiveis suas particularidades e demandas de salde, auxiliando e promovendo a
salde dessa populacéo.

Dentro das contribuices para as politicas publicas de saude, o presente estudo

justifica-se enquanto proposta de a¢es que vdo ao encontro as do Programa Nacional de
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Atencdo Integral a Saude da Crianca (PNAISC), particularmente ao eixo de atencédo a
salde de criancas com deficiéncia ou em situacGes especificas de vulnerabilidade. O teor
deste estudo estd alinhado com as acdes de fomento a autonomia do cuidado e da
corresponsabilidade da familia. Enquanto trabalho voltado para a melhoria da salde
publica, este estudo compromete-se a corroborar estas acoes.
Contribuigdes para a pratica

Espera-se que este estudo contribua para subsidiar o exercicio da enfermagem,
auxiliando os enfermeiros no seu papel de educadores em saude, fomentando préaticas que
visem a autonomia dos familiares cuidadores, a seguranca do cuidado domiciliar e a
conscientizacdo da importancia da familia nos processos decisorios do cuidado a criancas
com necessidades de salde especiais, em particular, aquelas com traqueostomia. A
producdo podera contribuir para o ensino em enfermagem, tendo em vista a necessidade
de discussédo do tema nos ambitos da graduacéo e pos-graduacao.
Limitacdes do estudo

Houve dificuldades com o recrutamento dos potenciais voluntarios para participar
do estudo em razdo da desatualizagdo constantes da agenda de consultas de retorno,
enderecos e contatos telefénicos incompletos ou inexistentes, erro de registro e auséncia
de resposta a chamada telefénica. A heterogeneidade do grupo de familiares engajados
nas dindmicas grupais reflete os desafios no cotidiano de cuidados singular aqueles
grupos, podendo ndo refletir a realidade de outras criangas com tragueostomia em um

contexto diferente.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Escola de Enfermagem Anna Nery

HHESFA

Ministério da Salde A
/% IFF

FIOCRUZ
Fundagao Oswaldo Cruz b oA i eat: | FERNANDES FIGUEIRA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolucédo n° 466/2012 — Conselho Nacional de Saude

Vocé estd sendo convidado(a) para participar como voluntario(a) da pesquisa
intitulada: “Traducdao de conhecimentos de enfermagem na producio de
historias sobre cuidados a crianca com traqueostomia”, que tem como
objetivo central construir um storyboard de um video instrumental para os
cuidados com as criangas com traqueostomia.
Sua participacdo ndo é obrigatoria e consistird em um ou dois encontros com
outros participantes, para realizacdo de uma dindmica artistica de grupo, com
duracdo de aproximadamente 60 minutos. Essa participacdo sera fotografada e
tera o audio gravado. A qualquer momento vocé pode desistir de participar,
retirando seu consentimento. A recusa, desisténcia ou suspensdo da sua
participacdo na pesquisa ndo acarretara prejuizo. O (a) Sr (a) ndo tera nenhuma
despesa e também ndo receberd nenhuma remuneragdo caso Seja necessario
comparecer a Instituicdo SOMENTE para participar das atividades da pesquisa,
voce serd ressarcido dos encargos com transporte e terd sua alimentacdo garantida
pelo periodo que permanecer na Instituicdo para realizacdo da atividade de
pesquisa.

Os riscos desta pesquisa sdo desconforto ou timidez ocasionados pela
atividade de grupo, ou tristeza por compartilhar de temas que poderdo despertar
sentimentos indesejados. O (A) responsavel pela realizacdo do estudo se

compromete a providenciar apoio do servico de psicologia hospitalar se
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necessario. Em caso de dano comprovadamente oriundo da pesquisa vocé tera
direito a indenizacdo através das vias judiciais, como dispdem o Cadigo Civil, o
Caodigo de Processo Civil e a Resolucdo n° 466/2012, do Conselho Nacional de
Saude (CNS).

Se vocé aceitar participar, estard contribuindo para a elaboracdo de
materiais educativos que auxiliem os familiares e cuidadores nos cuidados das
criangas traqueostomizadas, podendo beneficiar outras pessoas. Os dados
coletados serdo utilizados apenas nesta pesquisa e mantidos em arquivo fisico e/ou
digital sob a guarda do pesquisador por um periodo de 5(cinco) anos apds o
término da pesquisa.

Vocé recebera uma via deste termo onde constam os contatos do CEP e do
pesquisador responsavel, podendo eliminar suas duvidas sobre a sua participacao
agora ou a qualquer momento. Caso concorde em participar desta pesquisa, assine
ao final deste documento, que possui duas vias, sendo uma sua e a outra do

pesquisador responsavel.

Paula de Araudjo Nicolini Rosa
Pesquisador responsavel
E-mail: prosa@iff.fiocruz.br Cel: (21) 99125-
7953
Curriculo Lattes:
http://lattes.cnpq.br/3913870493668690

Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem Anna

Nery/Instituto de Atencdo & Satde S&o Francisco de Assis/
Universidade Federal do Rio de Janeiro. Rua Afonso

Cavalcanti, 275 — Cidade Nova/Rio de Janeiro/RJ — Brasil.
CEP: 20.211-110. Tel: 2293-8048/2293-8899.E-mail:

cepeeanhesfa@agmail.com
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Comité de Etica e Pesquisa do Instituto Nacional de satide da
Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira, na
Avenida Rui Barbosa 716, Bloco C, 1° andar. Bairro
Flamengo, Rio de Janeiro, RJ. CEP 22250-020. Email:
cepiff@iff.fiocruz.br. Telefone: (21) 2554-1730.

Declaro estar ciente do inteiro teor deste Termo de Consentimento e estou
de acordo em participar do estudo proposto, sabendo que poderei desistir a
qualquer momento, sem sofrer qualquer puni¢do ou constrangimento. Recebi uma

via assinada deste formulario de consentimento.

Rio de Janeiro, de de20 .

Assinatura do(a) Participante Impressdo do dedo
polegar

Caso ndo saiba

Nome em letra de forma do Participante assinar

Assinatura do(a) Pesquisadora

Nome em letra de forma do Pesquisador

Rubrica do Participante:
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APENDICE B-CARTA DE ANUENCIA INSTITUICAO COPARTICIPANTE

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE
JANEIRO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE

ESCOLA DE ENFERMAGEM ANNA NERY

CARTA DE ANUENCIA PARA AUTORIZACAO DE PESQUISA

IImo Sr. Prof. Dr Fabio Russomano ou seu substituto;

Solicitamos autorizacdo institucional para realizacdo da pesquisa
intitulada Traducdo de conhecimentos de enfermagem na producdo de
histérias sobre cuidados a criangca com traqueostomia a ser realizada no
Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes
Figueira, pela aluna de pods-graduacdo Paula de Araujo Nicolini Rosa, sob
orientagdo da Prof? Dr2 Ivone Evangelista Cabral com o(s) seguinte(s) objetivo(s):
construir um storyboard de um video instrumental para os cuidados com as
criangas com traqueostomia, necessitando portanto, ter acesso aos dados a serem
colhidos no setor de endoscopia respiratéria ambulatorial da instituicdo. Ao
mesmo tempo, pedimos autorizagéo para que o nome desta instituicdo conste no
relatorio final, bem como futuras publicacdes em eventos e periddicos cientificos.

Ressaltamos que os dados coletados serdo mantidos em absoluto sigilo de
acordo com a Resolucdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saiude (CNS/MS),
que trata da pesquisa envolvendo Seres Humanos. Salientamos ainda que tais
dados serdo mantidos permanentemente em um banco de dados de pesquisa, com
acesso restrito, para utilizacdo em pesquisas futuras.

Na certeza de contarmos com a colaboragdo e empenho desta Direcéo,
agradecemos antecipadamente a atencdo, ficando a disposicdo para quaisquer

esclarecimentos adicionais que se fizerem necessarios.
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Rio de Janeiro, de de

Paula de Araujo Nicolini Rosa

Pesquisador(a) Responsavel pelo Projeto

() Concordamos com a solicitacao () Nao concordamos com a solicitagcdo

Dr Fabio Russomano (ou seu substituto)
Diretor do Instituto Nacional de Satde da Mulher, da Crianca e do Adolescente

Fernandes Figueira
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APENDICE C - TERMO DE AUTORIZACAO DE USO DE IMAGEM E VOZ

HHESFA

Escola de Enfermagem Anna Nery

Ministério da Saude ’
IFF

FIOCRUZ
Fundagio Oswaldo Cruz INSTITUTO NACIONAL | £eRNANDES FIGUEIRA

TERMO DE AUTORIZACAO DE USO DE IMAGEM E VOZ

Por meio deste instrumento particular, autorizo, de forma irrevogavel e
irretratavel, a Coordenadoria de Comunicagdo Social da Fundacdo Oswaldo Cruz,
esta, entidade publica criada e mantida pela Unido Federal, na forma da Lei n°
5.019, de 07 de Junho de 1966, modificada pelo decreto n° 4.725/03, integrante
da Administracdo Federal Indireta, sediada na Avenida Brasil, n° 4.365,
Maguinhos, na cidade do Rio de Janeiro, inscrita no CNPJ sob o n°
33.781.055/0001-35, doravante denominada simplesmente “FIOCRUZ”, a
utilizar minha imagem e som de voz, fixados nesta data, na integra ou em partes,
para os especificos fins educativos, técnicos, culturais e de divulgacéo cientifica,
nas atividades de difusdo, exibicdo, veiculacdo e campanhas institucionais da
Fiocruz, em todo territorio nacional e no exterior, através de qualquer meio,
inclusive, mas ndo limitado a, cdpias de video e DVD, internet, televisdo em canal
aberto, canais por assinatura e via satélite, emissoras de radio, inclusive a insercdo
em banco de imagens da instituicdo. A presente autorizacdo € concedida
gratuitamente, sem quaisquer 6nus para a FIOCRUZ, conforme definido acima.

Rio de Janeiro, de de

Assinatura

Nome

Nacionalidade

Endereco
Identidade

CPF
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APENDICE D - FORMULARIO DE CARACTERIZACAO DOS
PARTICIPANTES

CODIGO DE IDENTIFICACAO:

SEXO: ()M ()F RACA: ( ) Branca ( ) Negra ( ) Parda Idade:
ENDERECO:
BAIRRO: CIDADE/UF:

HABITACAO: ( ) Prépria ( ) Alugada ( ) Luz * () Esgoto* ( ) Agua*

N° DE COMODOS : N° DE PESSOAS RESIDINDO NA CASA:

N° DE FILHOS: RESIDEM JUNTO:

RENDA: ( )1SM ( )2SM ( )3SM ( ) >ou=4SM ( ) SEM RENDA ( ) OUTROS

RELIGIAO:

ESCOLARIDADE: ( ) EF incompleto ( ) EF completo ( ) EM incompleto ( ) EM completo
(') Superior incompleto ( ) Superior completo

IDADE DA CRIANES:

DIAGNOSTICO DA CRIANES:

OUTROS SISTEMAS AFETADOS:

Legenda:

(*) Regularizados
(SM) Salario Minimo
(EM) Ensino médio

(EF) Ensino Fundamental
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APENDICE E — CARTA AO SERVICO DE PSICOLOGIA HOSPITALAR
CARTA DE APOIO AO SERVICO DE PSICOLOGIA HOSPITALAR

A chefia do Servico de Psicologia Hospitalar

Solicitamos vosso apoio para realizacdo da pesquisa intitulada *
Traducdo de conhecimentos de enfermagem na producédo de historias sobre
cuidados a crianca com traqueostomia” a ser realizada no Instituto Nacional
de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira, pela aluna
de pos-graduacdo Paula de Aradjo Nicolini Rosa, sob orientacdo da Prof? Dr2
Ivone Evangelista Cabral com o(s) seguinte(s) objetivo(s): construir um
storyboard de um video instrumental para os cuidados com as criangcas com
traqueostomia.

A coleta dos dados se dara com familiares cuidadores de criangas com
traqueostomia atendidas pelo servico de endoscopia respiratoria, atraves de
técnica artistica desenvolvida num encontro grupal. O método empregado na
pesquisa denomina-se Método Criativo e Sensivel. Os riscos dessa pesquisa, que
constam no TCLE, sdo: desconforto ou timidez ocasionados pela atividade de
grupo, ou tristeza por compartilhar de temas que poderé@o despertar sentimentos
indesejados. Em virtude dessa possibilidade, solicito ao Servigo de psicologia
hospitalar o apoio no sentido de prestar acolhimento ao participante que
apresentar demanda emocional ndo solucionada no encontro grupal e o devido
encaminhamento, se necessario.

Ressaltamos que os dados coletados serdo mantidos em absoluto sigilo de
acordo com a Resolucdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS/MS),
que trata da pesquisa envolvendo Seres Humanos. Salientamos ainda que tais
dados serdo mantidos permanentemente em um banco de dados de pesquisa, com
acesso restrito, para utilizagdo em pesquisas futuras.

Na certeza de contarmos com a colaboracdo e empenho deste servico,
agradecemos antecipadamente a atencdo, ficando & disposicdo para quaisquer

esclarecimentos adicionais que se fizerem necessarios.

Rio de Janeiro, de de

Paula de Araujo Nicolini Rosa
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Pesquisador(a) Responsavel pelo Projeto

() Concordamos com a solicitagéo () Né&o concordamos com a solicitacéo

Chefia do Servico de psicologia Hospitalar
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ANEXO 1 - PARECERES CONSUBSTANCIADOS

UFRJ - ESCOLA DE
ENFERMAGEM ANNA NERY - Wo,. e
HOSPITAL ESCOLA SAO

Contnuagdo do Parecer: 3.291.620

Consideracbes sobre os Termos de apresentacéo obrigatéria:

1) Folha de Rosto para pesquisa envolvendo seres humanos: adequada
2) Projeto de Pesquisa: adequado

3) Orcamento financeiro e fontes de financiamento: adequado

4) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido: adequado

5) Cronograma: adequado

6) Carta de anuéncia: adequada

7) Instrumento de coleta de dados: adequado

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
As pendencias foram adequadas conforme solicitagdes do CEP.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa da EEAN/HESFA/UFRJ atendendo o previsto na Resolugdo 466/12 do
CNS/MS APROVOU O PROTOCOLO DE PESQUISA APOS ATENDIMENTO AS PENDENCIA ad
referendum em 29 de abril de 2019. Caso o(a) pesquisador(a) altere a pesquisa é necessario que o projeto
retome ao Sistema Plataforma Brasil para uma futura avaliacéo e emissdo de novo parecer. Lembramos que
o(a) pesquisador(a) devera encaminhar o relatério da pesquisa apos a sua conclusdo, como um
compromisso junto a esta instituicdo e o Sistema Plataforma Brasil.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagées Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 11/04/2019 Aceito
|do Projeto ROJETO 1295074.pdf 07:30:26
Outros FORMULARIO.pdf 11/04/2019 [PAULA DE ARAUJO | Aceito
07:30:03 _[NICOLINI ROSA
Outros CARTA_PSICOLOGIA.pdf 11/04/2019 [PAULA DE ARAUJO | Aceito
07:28:05 [NICOLINI ROSA
Projeto Detalhado/ [PROJETO.pdf 11/04/2019 [PAULA DE ARAUJO | Aceito
Brochura 07:25:22 [NICOLINI ROSA
Investigador
Outros Termo_de_Confidencialidade.pdf 13/03/2019 [PAULA DE ARAUJO| Aceito
18:20:10 _[NICOLINI ROSA
Cronograma CRONOGRAMA.pdf 13/03/2019 [PAULA DE ARAUJO | Aceito
18:18:56 | NICOLINI ROSA
Orgamento ORCAMENTO.pdf 13/03/2019 [PAULA DE ARAUJO | Aceito
18:18:45 [NICOLINI ROSA
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Consnuagao do Parecer: 3.291.620

Objetivo da Pesquisa:

1 - Identificar os questionamentos relacionados aos cuidados de sobrevivéncia
de criancas com tragueostomia, quando no ambiente de casa;

2 - Construir estratégias de respostas e soluctes aos desafios que as familias
enfrentam para cuidar das criangas com traqueostomia;

3 - Traduzir essas estratégias associadas ao conhecimento cientifico na produgéo
de uma videoeducativo sobre cuidado a crianga com traqueostomia.

Avaliacio dos Riscos e Beneficios:

"Os riscos desta pesquisa sao desconforto ou timidez ocasionados pela atividade

de grupo, ou tristeza por compartilhar de temas que poderdo despertar sentimentos

indesejados. Se a discussdo grupal despertar emogdes no participante, desejo de chorar,ou dificuldade de
acalmar-se, sera feita uma pausa na dinamica, dando espago para que o participante possa se recompor e
reiniciar o encontro, caso deseje. Se nao for possivel, podera ser marcado um novo encontro.

No intuito de minimizar estes riscos, além de informar os participantes através

do TCLE, o pesquisador que ira conduzir o encontro recebeu treinamento nesta

modalidade de coleta de dados. A fim de dar conta de casos extremos, que ndo se

solucionem dentro da dinamica grupal, foi firmado acordo para apoio do servico de

psicologia hospitalar se necessario, para acolhimento do participante e devidos

encaminhamentos, visto que o cenario de coleta de dados conta com plantonistas do

Senvigo de psicologia.

Os beneficios que advirdo desse estudo sdo a contribuicdo para a elaboracéo de

materiais educativos que auxiliem os familiares e cuidadores no cuidados das criangas

com traqueostomia, podendo beneficiar outras pessoas.

Em caso de dano comprovadamente oriundo da pesquisa o participante tera

direito a indenizacao através das vias judiciais, como dispéem o Codigo Civil, o Cédigo de Processo Civil e a
Resolugédo n® 466/2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS)."

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Pesquisa relevante para a enfermagem e para a sociedade, visando a elaboragao de material educativo a
fim de auxiliar familiares e responsaveis no cuidado as criangas com traqueostomia.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: TRADUGCAO DE CONHECIMENTOS DE ENFERMAGEM NA PRODUCAO DE
HISTORIAS SOBRE CUIDADOS A CRIANCA COM TRAQUEOSTOMIA

Pesquisador: PAULA DE ARAUJO NICOLINIROSA

Area Tematica:

Versédo: 2

CAAE: 09479019.2.0000.5238

Instituicdo Proponente: Escola de Enfermagem Anna Nery

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Ndmero do Parecer: 3.291.620

Apresentacio do Projeto:

Trata-se de um projeto de pesquisa referente a Dissertacdo de Mestrado tendo como objeto de estudo os
desafios dos familiares cuidadores nos cuidados de manutengo da vida de criangas com traqueostomia. Os
objetivos sdo: identificar os questionamentos relacionados aos cuidados de sobrevivéncia de criangas com
traqueostomia, quando no ambiente de casa; construir estratégias de respostas e solugées aos desafios que
as familias enfrentam para cuidar das criangas com traqueostomia; traduzir essas estratégias associadas ao
conhecimento cientifico na producdo de uma video educativo sobre cuidado a crianca com traqueostomia.
Apresenta fundamentagéo tedrica elaborada por meio de revisdo integrativa.

A pesquisa é qualitativa e participante - Método Criativo Sensivel, os participantes serdo cuidadores e
familiares e a coleta dos dados sera por meio de dinamica de grupo.
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Plataforma
ENFERMAGEM ANNA NERY - %o,.
HOSPITAL ESCOLA SAO
Contnuacao do Parecer: 3.291.620
TCLE /Termosde |TCLE.pdf 13/03/2019 [PAULA DE ARAUJO | Aceito
Assentimento / 18:18:23 [NICOLINI ROSA
Justificativa de
Auséncia
Outros CARTA pdf 12/03/2019 [PAULA DE ARAUJO | Aceito
15:58:02 | NICOLINI ROSA
Outros ENCAMINHAMENTO_CEP_EEAN.pdf | 07/02/2019 |PAULA DE ARAUJO| Aceito
16:27:28 | NICOLINI ROSA
Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 07/02/2019 |PAULA DE ARAUJO | Aceito
16:08:32__|NICOLINI ROSA
Situacéo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP:
Néo
RIO DE JANEIRO, 29 de Abril de 2019
Assinado por:
Marta Sauthier
(Coordenador(a))
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