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RESUMO

PESSANHA, Fernanda Borges. Transicao segura hospital-casa-escola de criancas vivendo
com traqueostomia: espaco de traducio de conhecimento no blog RESPIRAR SEGURO®.
Orientadora: Profa. Dra. Ivone Evangelista Cabral. Rio de Janeiro, 2024. Tese (Doutorado em
Enfermagem) - Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro,
2024.

Introducao: Criangas com traqueostomia, devido a condicao respiratdria cronica, representam
um subgrupo das criangas com necessidades de saide especiais (CRIANES) que transitam para
a idade escolar; etapa de vida obrigatdria para matricular-se na escola. Contudo, a familia
preocupa-se com a permanéncia dela numa escola regular, em razdo da dependéncia tecnoldgica
e complexidade dos cuidados continuos. Sao intimeras as dividas e os questionamentos
compartilhados em comunidades de uma rede social para uma transi¢do segura casa-
escola. Definiu-se como objeto de estudo a tradu¢do de conhecimento sobre transi¢io segura
hospital-casa-escola de criancas com traqueostomia no blog RESPIRAR SEGURO®. O
objetivo geral foi traduzir conhecimentos cientificos da experiéncia de familiares, profissionais
de saide e da educacdo sobre transicio segura hospital-casa-escola de criancas com
traqueostomia na producio do blog RESPIRAR SEGURO®. Teve-se como objetivos
especificos analisar as experiéncias de familiares e profissionais da saide que interagem em
uma rede social sobre inclusdo escolar de criangas com traqueostomia; analisar os limites e
possibilidades da inclusdo de criangas com traqueostomia na escola, a partir da experiéncia de
familiares e profissionais da saide mediadas no ambiente da rede social; mapear estratégias de
cuidado de criangas com traqueostomia no ambiente escolar; e articular experi€ncias,
estratégias (concepcdes) e evidéncias no blog RESPIRAR SEGURO® sobre cuidados
intersetoriais inclusivos de crian¢as com traqueostomia na escola. Metodologia: Os referenciais
tedricos da tese foram: escola inclusiva na perspectiva freiriana; necessidades de saide na
integralidade do cuidado, componente organizacional da teoria da transi¢ao de Meleis e o blog
como uma ferramenta de saide digital. Implementou-se a abordagem de pesquisa qualitativa
integrada a traducd@o de conhecimento ao desenvolver o ciclo da criagao do conhecimento para
a acdo. Conduziu-se a investigacdo do conhecimento segundo a netnografia, aplicando-se a
observacao nio participante e o didrio de campo virtual em quatro comunidades do Facebook
de familiares cuidadores de criancas com traqueostomia. Na sintese do conhecimento,
implementou-se uma revisao de escopo com a metodologia JBI para mapeamento de evidéncias
de cuidados de criancas com traqueostomia na escola. O processo de criagdo do blog baseou-se
na estratégia Knowledge Translation Planning Template (KTPT). Operacionalizou-se a andlise
dos dados com a anélise temdtica. Resultados: Da andlise temdtica emergiram cinco tipos de
necessidades (da crianca com traqueostomia, da familia e da escola) no processo de transicao
segura casa-escola. Ou seja, informacao sobre matricula e inclus@o escolar; preocupacdo com a
saude especial e demandas de cuidados continuos; organiza¢ao da familia no acompanhamento
continuo da crianga; organizacgdo escola inclusiva; e a pandemia da COVID 19. O mapeamento
de evidéncias apontou para trés modelos de atencdo: baseado na familia, na enfermagem de
saude escolar e na escola e no servico de satde. Para a criacdo do blog foram incorporadas as
experiéncias de familiares e profissionais de satide que interagiam em uma rede social e um
grupo de pesquisa, e as evidéncias do mapeamento sobre acOes e estratégias de cuidado a
crianga com traqueostomia no ambiente escolar, uma perspectiva global da revisao de escopo.
Consideracoes finais: As experiéncias de familiares e os modelos de aten¢do a satide escolar
revelaram que a inclusdo de criancas com traqueostomia, em idade escolar obrigatdria, depende
de fontes de informacgdes seguras e confidveis. Defende-se nesta tese que a necessidade de



informacdes dos familiares soma-se ao conjunto das necessidades de sadde dessa crianca
(vinculo, autonomia, acesso a tecnologia e boas condi¢cdes ambientais) para uma transi¢ao
organizacional segura dos cuidados continuos, baseados em modelos de atencdo intersetorial
de saide e educacdo, informacdes essas que podem ser mediadas pelo blog RESPIRAR
SEGURO®, como uma tecnologia social.

Palavras-chave: Saide da criangca. Satde digital. Tradu¢do de conhecimento. Cuidado
transicional.



ABSTRACT

PESSANHA, Fernanda Borges. Safe transition from hospital-home-school for children
living with tracheostomy: a space for knowledge translation on the blog RESPIRAR
SEGURO®. Advisor: Profa. Dra. Ivone Evangelista Cabral. Rio de Janeiro, 2024. Thesis
(Doctorate in Nursing) - Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de
Janeiro, 2024.

Introduction: Children with tracheostomies due to chronic respiratory conditions represent a
subgroup of children with special healthcare needs (CSHCN) who are approaching school age,
which is a mandatory stage for enrolling in school in Brazil. However, families are often
concerned about their child’s health condition to attend a regular school due to technology
dependence and the complexity of ongoing care required. Many questions and concerns are
shared in online communities focused on ensuring a safe transition from hospital to home and
school. The object of study was defined as the translation of knowledge about the safe hospital-
home-school transition of children with tracheostomy in the RESPIRAR SEGURO® blog. The
general objective was to translate scientific knowledge from the experience of family
members, health professionals, and education professionals about the safe hospital-home-
school transition of children with tracheostomy in the production of the RESPIRAR SEGURO®
blog. The specific objectives were: to analyze the experiences of family members and health
professionals, who interact in a social network, about the school inclusion of children with
tracheostomy; to analyze the limits and possibilities of including children with tracheostomy in
school, based on the experience of family members and health professionals mediated in the
social network environment; to map strategies for caring for children with tracheostomy in the
school environment; and to articulate experiences, strategies (conceptions) and evidence on the
RESPIRAR SEGURO® blog about inclusive intersectoral care for children with tracheostomy in
school. Methodology: The theoretical frameworks of the thesis were: inclusive school from the
Freirean perspective; health needs in the comprehensiveness of care, an organizational
component of Meleis' transition theory, and the blog as a digital health tool. The qualitative
research approach integrated with knowledge translation was implemented when developing
the knowledge creation cycle for action. The knowledge investigation was conducted according
to netnography, applying non-participant observation and the virtual field diary in four
Facebook communities of family caregivers of children with tracheostomy. In the knowledge
synthesis, a scoping review was implemented using the JBI methodology to map evidence on
care for children with tracheostomy at school. The blog was created based on the Knowledge
Translation Planning Template (KTPT) strategy. Data analysis was operationalized using
thematic analysis. Results: the thematic analysis revealed five types of needs (of the child with
a tracheostomy, the family, and the school) in the process of a safe home-school transition.
Namely, information on school enrollment and inclusion; concern for special health and
demands for ongoing care; family organization in the ongoing child monitoring; organization
of an inclusive school; and the COVID-19 pandemic. The evidence mapping pointed to three
models of care: family-based, school health nursing, and school-based and health service-based.
To create the blog, the experiences of family members and health professionals who interacted
on a social network and a research group, as well as the evidence from the mapping of actions
and strategies for care for children with tracheostomy in the school environment, were
incorporated into a global perspective of the scoping review. Final considerations: The
experiences of family members and models of school health care revealed that including
children with tracheostomies, of compulsory school age, depends on safe and reliable sources
of information. This thesis argues that the need for information from family members is added



to the set of health needs of this child (bonding, autonomy, access to technology, and good
environmental conditions) for a safe organizational transition of continuous care, based on
intersectoral models of health and education care, and whose information can be mediated by
the RESPIRAR SEGURO® blog, as a social technology.

Keywords: Child health. Digital health. Knowledge translation. Transitional care.



RESUMEN

PESSANHA, Fernanda Borges. Transicion segura hospital-casa-escuela de nifios que viven con
traqueotomia: espacio de traduccién de conocimiento en el blog RESPIRAR SEGURO®.
Orientadora: Profa. Dra. Ivone Evangelista Cabral. Rio de Janeiro, 2024. Tesis (Doctorado en
Enfermeria) - Escuela de Enfermeria Anna Nery, Universidad Federal de Rio de Janeiro, 2024.

Introduccién: Los nifios con traqueotomia, debido a una condicién respiratoria croénica,
representan un subgrupo de nifios con necesidades de salud especiales (CRIANES) que
transitan hacia la edad escolar; etapa de vida obligatoria para matricularse en la escuela. Sin
embargo, la familia se preocupa por su permanencia en una escuela regular, debido a la
dependencia tecnoldgica y la complejidad de los cuidados continuos. Son innumerables las
dudas y los cuestionamientos compartidos en comunidades de una red social para una transicion
segura casa-escuela. Se definié como objeto de estudio la traduccién de conocimiento sobre la
transicion segura hospital-casa-escuela de nifios con traqueotomia en el blog RESPIRAR
SEGURO®. EI objetivo general fue traducir conocimientos cientificos de la experiencia de
familiares, profesionales de la salud y de la educacion, sobre la transicién segura hospital-casa-
escuela de nifios con traqueotomia en la produccién del blog RESPIRAR SEGURO®. Se
tuvieron como objetivos especificos analizar las experiencias de familiares y profesionales de
la salud que interactuan en una red social sobre inclusidn escolar de nifios con traqueotomia;
analizar los limites y posibilidades de la inclusion de nifios con traqueotomia en la escuela, a
partir de la experiencia de familiares y profesionales de la salud mediadas en el ambiente de la
red social; mapear estrategias de cuidado de nifios con traqueotomia en el ambiente escolar; y
articular experiencias, estrategias (concepciones) y evidencias en el blog RESPIRAR
SEGURO® sobre cuidados intersectoriales inclusivos de nifios con traqueotomia en la escuela.
Metodologia: Los referentes tedricos de la tesis fueron: escuela inclusiva en la perspectiva
freiriana; necesidades de salud en cuidado integral, componente organizacional de la teoria de
la transicion de Meleis y el blog como una herramienta de salud digital. Se implementé un
enfoque de investigacion cualitativa integrada a la traduccién de conocimiento al desarrollar el
ciclo de creacién del conocimiento para la accién. Se condujo la investigacidn del conocimiento
segln la netnografia, aplicando la observacion no participe y el diario de campo virtual en
cuatro comunidades de Facebook de familiares cuidadores de nifios con traqueotomia. En la
sintesis del conocimiento, se implementé una revision de alcance con la metodologia JBI para
el mapeo de evidencias de cuidados de nifios con traqueotomia en la escuela. El proceso de
creacion del blog se basé en la estrategia Knowledge Translation Planning Template (KTPT).
Se realiz6 el andlisis de los datos con el andlisis tematico. Resultados: Del analisis teméatico
emergieron cinco tipos de necesidades (del nifio con traqueotomia, de la familia y de la escuela)
en el proceso de transicion segura casa-escuela. Es decir, informacion sobre matricula e
inclusion escolar; preocupacion por la salud especial y demandas de cuidados continuos;
organizacion de la familia en el acompafiamiento continuo del nifio; organizaciéon de una
escuela inclusiva; y la pandemia de COVID-19. El mapeo de evidencias apunt6 a tres modelos
de atencion: basado en la familia, en la enfermeria de salud escolar y en la escuela y el servicio
de salud. Para la creacién del blog se incorporaron las experiencias de familiares y profesionales
de salud que interactuaban en una red social y un grupo de investigacion, asi como las
evidencias del mapeo sobre acciones y estrategias de cuidado de este nifio con traqueotomia en
el ambiente escolar, desde una perspectiva global de revision del alcance. Consideraciones
finales: Las experiencias de los familiares y los modelos de atencién a la salud escolar revelaron
que la inclusién de nifios con traqueotomia, en edad escolar obligatoria, depende de fuentes de
informacion seguras y confiables. Se defiende en esta tesis que la necesidad de informacién por



parte de los familiares se suma al conjunto de necesidades de salud de este nifio (vinculo,
autonomia, acceso a tecnologia y buenas condiciones ambientales) para una transicion
organizacional segura de los cuidados continuos, basados en modelos intersectoriales de
atencion en salud y educacidon, informacién que puede ser mediada por el blog RESPIRAR
SEGURO®, como una tecnologia social.

Palabras clave: Salud Infantil. Salud Digital. Traduccién de Conocimiento. Cuidado de
Transicion
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1 INTRODUCAO

1.1 INTERESSE PELA TEMATICA E APRESENTACAO DO TEMA

O interesse pelo tema foi motivado pela experiéncia profissional da autora como
fisioterapeuta no acompanhamento de criangas com dependéncia de tecnologia, um subgrupo
delas, com necessidades de satide especiais, no Programa de Assisténcia Domiciliar
Interdisciplinar do Instituto Nacional de Saude da Mulher da Crianga e do Adolescente
Fernandes Figueira (Padi-IFF), no periodo entre 2003 e 2012, quando, entdo, teve a
oportunidade de conhecer a realidade dessas criangas e de seus cuidadores familiares apds alta
hospitalar, especialmente daquelas em ventilagdo ndo invasiva.

Durante esse trabalho, surgiu a inquietacdo quanto ao propdsito principal do que se
estava promovendo, ou seja, se ndo seria somente desocupar um leito do hospital, ao transferir
os cuidados do hospital para casa e para a responsabilidade do cuidador familiar. Havia uma
grande preocupag¢do com uma transicao segura de cuidados de criangas com dependéncia de
ventilacao ndo invasiva, conscientes de que provocaria profundas transformagdes na rotina da
casa e da familia, com implica¢des para um aumento de sobrecarga do cuidador familiar no
desempenho de papéis, antes compartilhados entre os profissionais de satide do hospital.

O acolhimento dos familiares pelos membros da equipe de profissionais de satde do
Padi-IFF era de extrema importincia para que se conseguisse dar continuidade ao tratamento
das criancas com necessidades de saiude especiais (CRIANES) no domicilio, ja que apds a alta
hospitalar a familia seria o principal cuidador da crianca. Apesar dos esfor¢os para incluir a
crianca na rede de assisténcia a satde de suas comunidades, essa transferéncia para o domicilio
ndo era acompanhada de uma transicao de cuidados que lhe garantisse as chances de inser¢ao
na comunidade, como, por exemplo, frequentar a escola. Pelo contrario, observa-se que elas
permaneciam restritas no domicilio com seus familiares cuidadores.

A tecnologia de ponta das unidades de terapia intensiva pediatrica tem possibilitado
maiores chances de vida para as criangas, mas, causou um grande impacto sobre a qualidade de
vida das sobreviventes, visto que esse grupo de criangas € mais amparado pelos servicos de
saude do nosso pais quando estd hospitalizado. Na verdade, ha pouco reconhecimento social de
que fazem parte de um grupo que demanda uma série de cuidados para a sua vida pés-hospitalar
(Cabral et al., 2004). Precisa-se, portanto, trazer luz para esse cendrio da comunidade, pois hd
um aumento da expectativa de vida das CRIANES em idade escolar ou pré-escolar que ainda
permanecem invisiveis em seus domicilios ou dentro dos grandes centros de referéncia

hospitalar. Novas demandas de cuidados surgem a medida que as criangas vao avangando nas
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faixas etarias, nao somente as demandas de cuidado de saude, mas também as sociais e escolares
que precisam ultrapassar os muros imagindrios de seus ambientes, domiciliar e hospitalar, e
permitir as criangas com necessidades de satide especiais algar voos longos rumo a socializagao
e a escolarizacao.

Em marco de 2019, apds a participagdo da autora no grupo de pesquisa CRIANES —
enfermagem no cuidar de criancgas, adolescentes e familias com necessidades de sadde
especiais, um grupo de compartilhamento de conhecimentos cientificos acerca da tematica da
saude da crianga e suas familias — possibilitou a constru¢@o do projeto desta tese de doutorado
que pretende investigar sobre a temdtica da inclusdo escolar das criangas com necessidades de
saude especiais e demandas de cuidados tecnoldgicos, através de encontros semanais para

discussao da problemética que envolve o cuidado a essas criancas.

1.2 A PROBLEMATICA E A DELIMITACAO DO OBJETO DE ESTUDO

O acesso e a prioridade de atendimento nos servigos de saide, bem como o advento
tecnoldgico relacionado a melhoria das técnicas diagndsticas e terapéuticas, aliados a
engenharia biomédica, a ampliagcao da oferta de imunizantes, a melhoria nos indicadores sociais
e a maior protecdo pelos programas de transferéncia de renda contribuiram para uma mudanca
no perfil epidemiolégico, com queda na mortalidade de menores de um ano de idade (Barreiros;
Gomes; Mendes Junior, 2020; Carvalho; Carvalho; Grando et al., 2021; Menezes et al., 2023;
Moura et al., 2017).

Dados do Boletim Epidemiolégico publicado pelo Ministério da Saide (Brasil, 2021)
apontam que a taxa de mortalidade infantil no pais, entre 1990 e 2015, era de 47,1 mortes por
1000 nascidos vivos (NV) e entre 2017 e 2019 o nimero de 6bitos foi de 13,3 por 1000 NV.
Essa queda trouxe, em contrapartida, um grupo de criangas que sobreviveu com dispositivos
tecnoldgicos e medicamentos de uso continuo fora do ambiente hospitalar. Contudo, vem
exigindo da comunidade (escola, domicilio, equipamentos sociais e outros) o provimento de
espacos de acolhimento a inclusdo social, por tratar-se de um grupo emergente no contexto
social, cujos cuidados e aten¢cdo demandam um servigco que vé além dos cuidados médicos e de
enfermagem, estendendo-se a atendimentos de reabilitagdo, apoio educacional, social e familiar
(Silveira; Neves; Paula et al., 2013).

Nos Estados Unidos, Mcpherson et al. (1998) denominou essas criangcas como Maternal
and Health Children Bureau como Children with Special Health Care Needs (CSHCN) e ao
propor essa expressao e uma nova definicao, teve como objetivo, caracterizar uma populagao

infanto-juvenil, por meio de dados epidemioldgicos e propor politicas publicas inclusivas.
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De acordo com Mcpherson, et al.(1998)

Children with special health care needs are those who have or are at increased risk for
a chronic physical, developmental, behavioral, or emotional condition and who also
require health and related services of a type or amount beyond that required by
children generally (p. 138).

No Brasil, a traducao livre para essa expressao Children with Special Health Care Needs
(CSHCN) teve sua defini¢do ampliada por Cabral ef al. (2004) em razdo da problematica das

CRIANES brasileiras. Para as autoras, essas criangas sao:

aquelas que tém ou estdo com maior comprometimento fisico, de desenvolvimento,
de comportamento, ou condi¢des emocionais, € que requerem servigos de saude
relacionados a um tipo, ou quantidade muito além do que as criancas normalmente
exigem (p. 35).

No Chile, CSHCN foi traduzido para Nifios con Necesidades Especiales de Atencién

em Salud (NANEAS) cuja defini¢do corresponde aquelas criancas que:

viven con una condicién de salud de caricter fisico, conductual, emocional y/o del
desarrollo, o con una o mds patologias crénicas, que aumenta su demanda de
atenciones en el sistema de salud requiriendo de un cuidado integral, centrado en la

familia y a cargo de un equipo multidisciplinario (Rigollet et al., 2022, p.225).

Existe consenso sobre a classificagdo e avaliagdo desses pacientes de acordo com suas
necessidades, mas ndo quanto ao seu diagnodstico especifico. As necessidades sdo classificadas
em seis areas: cuidados médicos especializados; uso ou necessidade de medicagao prescrita;
nutri¢do especial; dependéncia de tecnologia; terapia de reabilitacdo para limitacao funcional;
e servicos de educacdo especial (Flores Cano et al, 2016; Rigollet et al., 2022).

No Brasil, as CRIANES vém sendo classificadas em seis ou sete demandas de cuidados:
desenvolvimento, habitual modificado, uso continuo de medicamentos (medicamentoso),
tecnoldgico, misto, clinicamente complexo e educativas (Depianti; Cabral, 2023; Gées; Cabral,
2017b; Neves; Cabral, 2008; Precce; Moraes, 2020).

Os cuidados de desenvolvimento incluem aquelas que apresentam alguma doenca
neuromuscular e necessitam de reabilitacdo psicomotora e apoio social. Nos cuidados
tecnoldgicos, aquelas que sdao dependentes de dispositivos mantenedores da vida, como a
traqueostomia, para respirar, por exemplo. Entre aquelas que necessitam de cuidados
medicamentosos estdo as farmacos-dependentes, ou seja, as que fazem uso continuo de
medicagdes, como os cardiotOnicos, anticonvulsivantes, antirretrovirais e outros. Nos cuidados
habituais modificados incluem-se as que precisam de tecnologias adaptativas nos cuidados
cotidianos e nas atividades de vida didria para locomover-se, alimentar-se, arrumar-se, € no uso
do toalete. Os cuidados mistos englobam a combinagdo de uma ou mais demandas, excluindo-

se a tecnoldgica, enquanto nos clinicamente complexos existe uma combinacdo de todas as
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anteriores, incluindo o manejo de tecnologias de suporte de vida. Por ultimo, estdo as demandas
educativas e sociais dos cuidadores, na clinica dos cuidados de transicdo hospital-casa
(Depianti; Cabral, 2023; Goes; Cabral, 2017b; Neves; Cabral, 2008; Precce; Moraes, 2020).

Todavia, apesar de as CRIANES demandarem uma ampla rede intersetorial de cuidados,
elas ainda estdo invisiveis nas estatisticas oficiais brasileiras (Gdées; Cabral, 2017a). Sao
criancas com multiplas necessidades de manuten¢do da vida; de transporte para a locomocao
no espago urbano; assisténcia social na atencao aos seus direitos; e as necessidades educacionais
especiais, para facilitar sua inclusdo na comunidade e ampliar seu convivio social. No Brasil,
a prevaléncia de CRIANES foi de 25,3% quando rastreadas na rede de atencdo bésica do
Sistema Unico de Satdde (SUS) de trés cidades brasileiras. A maioria delas necessitou de
tratamento medicamentoso de longo prazo ou servicos de satde para condicdes cronicas atuais.
Por isso, a compreensdo da prevaléncia e das caracteristicas € essencial para o entendimento da
epidemiologia desse subgrupo populacional no que se refere ao planejamento de a¢des de saide
complementares e especificas e oferta de servicos (Arrué et al., 2022).

A crianga dependente de traqueostomia, como um subgrupo de CRIANES, para manter
a sua fungao respiratdria, apresenta mais do que uma demanda de cuidados especiais no seu dia
a dia, sendo as aspiragdes frequentes na canula de traqueostomia parte de um conjunto de
cuidados que implicard em modificacdo e/ou adaptacao nas atividades de vida didria, para que
ela possa permanecer na escola regular, quando chegar a idade escolar (Aruda; Kelly;
Newinsky, 2011; Smith; Williams; Gibbin, 2003).

De acordo com o Primeiro Consenso Clinico e Recomendag¢des Nacionais em Criangas
Traqueostomizadas da Academia Brasileira de Otorrinolaringologia Pediatrica (ABOPe) e a
Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), as criancas que vivem com traqueostomia sao
pertencentes ao sistema de saide. Contudo, hd falta de padronizagdo nos cuidados, de
treinamento das equipes de saide, bem como indisponibilidade de canulas de traqueostomia e
outros materiais necessdrios a continuidade dos cuidados fora dos servicos de satide. Dessa
forma, essas criancas ficam retidas na rede de atencdo a saide de média e alta complexidade
para a realizacdo da troca da canula, porém inexiste um cédigo SUS para esse procedimento,
mesmo sabendo-se que a troca regular da canula é um procedimento essencial para que essa
crianca ndo evolua para situacdes de emergéncia, como obstrucao de via aérea ou internagdes
por infec¢des pulmonares. Assim, apos a realizacdo da traqueostomia, na maioria das vezes as

criancas ficam perdidas no sistema publico, pois ndo existe um fluxo adequado de
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encaminhamento e seguimento, como ocorre em outras doencas com risco de vida (Avelino et
al., 2017).

Estudos nacionais e internacionais apontam para a necessidade de se pensar estratégias
para promover a continuidade do cuidado, que requer um longo periodo de tempo para as
CRIANES apés a alta hospitalar. O cuidado continuo, centrado na familia, acessivel,
coordenado e focado no bem-estar geral das criancas e suas familias leva em consideragdo as
necessidades individuais na tomada de decisdes frente ao processo de transi¢ao ao longo de
suas vidas (G6es; Cabral, 2017b; National Association of Pediatric Nurse; Practitioners, 2016;
Zanello et al., 2015).

Na experiéncia chilena, propde-se uma classificacdo das NANEAS (equivalente as
CSHCN) de acordo com as necessidades de saide de baixa, média ou alta complexidade, para
orientar e distribuir seu cuidado em um nivel adequado do sistema de satide. E fundamental
capacitar os profissionais de saide para o cuidado delas, promovendo um trabalho coordenado,
dindmico e comunicativo entre os diferentes niveis do sistema de saide. O cumprimento destas
diretrizes permitird obter cuidados integrados e de elevada qualidade para este grupo vulneravel
de criancas, a exemplo, as criangas com traqueostomia (Rigollet et al., 2022).

Essa problematica precisa se fazer representada na criacdo de uma ferramenta de
traducdo de conhecimento sobre cuidados intersetoriais inclusivos de criangas com
traqueostomia na escola. Nesse sentido, este trabalho propde a criagdo de um blog, para
promover a disseminacdo de informacdes sobre transicdo segura hospital-escola de criangas
que vivem com traqueostomia, considerando os limites e possibilidades de essas criangas
permanecerem no ambiente escolar, constituindo, assim, uma ferramenta de traducdo de
conhecimento que pode orientar profissionais da satde e educacdo na atencio as demandas de
cuidado dessas criancas.

Entre as possibilidades de constru¢do do conhecimento contextualizado destaca-se a
abordagem da tradu¢do de conhecimento, particularmente o modelo do conhecimento para
acdo, cuja origem foi no Canadé, em 2000, e adotado como politica publica pelo Canadian

Institutes of Health Research (CIHR), que definiu tradu¢ao de conhecimento da seguinte forma:

a dynamic and iterative process that includes the synthesis, dissemination, exchange
and ethically sound application of knowledge to improve health, provide more
effective health services and products and strengthen the healthcare system. (Straus;
Tetroe; Graham, 2013 p.4).

Por traducao de conhecimento, a World Health Organization (2006) adotou a definicao

CIHR adaptando-a “para a sintese, o intercambio e a aplicagdo do conhecimento pelas partes
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interessadas para acelerar os beneficios da inovagdo global e local dos sistemas de satude e a
melhoria da satide das pessoas”.

O termo tradugdo de conhecimento é cada vez mais utilizado na drea da saide para
representar o processo de mover o que aprendemos por meio da pesquisa para as aplicacoes
reais do conhecimento em determinado contexto e circunstincias da pritica. E um conceito
complexo e multidimensional que exige compreensdo de seus modelos, estratégias e medidas,
bem como de seus fatores influenciadores nos niveis individual e contextual — e a interagao
entre esses dois niveis (Brasil, 2020).

Maior detalhamento sobre a estratégia e o modelo serd apresentado mais adiante nesta
tese de doutorado.

A pesquisa tem como premissa que as escolas regulares podem ter dificuldades na
inclusdo de criancas com necessidades de satude especiais e demandas de cuidados tecnol6gicos
associados a traqueostomia. Em especial, devido a problemas estruturais, que denominamos de
falta de competéncias logisticas e/ou técnicas, ou pelo fato de desconhecerem as demandas de
cuidados deste grupo de criangas em particular. Algumas questdes norteadoras se apresentaram
inicialmente: Quais sdo as concepgdes tedricas e as experiéncias de familiares sobre os limites
e as possibilidades da inclusdo escolar de crianca com traqueostomia? Como as agdes e
estratégias de cuidado as criancas com traqueostomia na escola podem ser incorporadas em um
blog? Como articular concepcdes (de familiares, profissionais de saide e da educagdo) sobre
inclusdo escolar na proposicao de cuidados inclusivos da criangca com traqueostomia na escola?
Quais diretrizes de aten¢do as criangas com traqueostomia poderiam ser disseminadas pelo blog
como estratégica para a transi¢do segura hospital-casa-escola?

Nesse sentido, a criacdo de um blog como ferramenta de tradu¢cdo de conhecimentos
sobre inclusdo escolar de criangas com traqueostomia pode constituir-se em espaco informativo
para profissionais de satide e educacdo, bem como de disseminacdo de agdes e estratégias de
cuidado para receber e manter a crianga com seguranca no ambiente da escola.

O blog € uma ferramenta de disseminacdo de conhecimento na satide, pois seu conteido
tem cardter informativo que auxilia grupos interessados em tematicas especiais a se manterem
atualizados sobre temas especificos. O mundo atual vem se tornando cada vez mais digital e
cientistas sociais ao redor do mundo constatam que, para compreender a sociedade, € preciso
seguir as atividades sociais e interagdes das pessoas na internet e, também, por meio de outros
meios de comunica¢do mediados pela tecnologia. Contudo, uma vez que as tecnologias da

informacao e comunicagao (TICs) tém permeado tantas dreas da vida social contemporanea de
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forma tdo abrangente, cada vez mais chega-se a conclusio de que ndo podem mais compreender
adequadamente muitas das facetas mais importantes da vida social e cultural sem incorporar a
internet e as comunicacdes mediadas por computador (Corréa; Rozados, 2017; Kozinets, 2014).

O blog pode ser usado como uma ferramenta de traducdo de conhecimento ao aplicar as
melhores evidéncias disponiveis para a producdo de conhecimento de terceira geragdo, levando
seus beneficios para o maior nimero possivel de pessoas e instituicdes. Envolve a
disseminagdo, a comunicacao, a transferéncia de tecnologia, o contexto ético, o gerenciamento,
a utilizacdo, o intercAmbio de informacdes entre pesquisadores e aqueles que aplicam
conhecimento, pesquisa de implementacdo e avaliacdo de tecnologia, a sintese de resultados
em um contexto global e o desenvolvimento de diretrizes (Ferraz; Pereira; Pereira, 2019). Os
blogs tém tido uma grande aceitacdo do meio académico, pois possibilitam a atualizacdo
constante de informagdes e podem favorecer a construcdo de projetos, pesquisas individuais e
em grupos, bem como a divulgacgdo de trabalhos (Gongalves, 2015).

Devido ao grande alcance das tecnologias da informagdo e comunicagio, as distancias
e o tempo vém sendo encurtados, e o uso dos blogs para a Saide Puiblica tem se apresentado
como um meio veloz para informar, compartilhar, trocar experiéncias, podendo ser um espago
propicio para a mobilizacdo que gera parcerias para acoes que envolvem a comunidade de um
determinado espaco territorial. Os blogs tém potencial para ser um método eficaz, dentre outras
tecnologias sociais, para o alcance do maior nimero possivel de profissionais e grupos de
interessados em assuntos relacionados ao cuidado em saude, sendo uma ferramenta da traducao
de conhecimento para disseminar evidéncias cientificas, informar a populacao e compartilhar o
conhecimento entre profissionais interessados em determinada tematica (Almeida; Christovam;
Correia, 2018; Pinto; Rocha; Mallmann, 2018; Rukundo et al., 2022).

Em resumo, o blog € uma tecnologia social (TS) potente para traduzir em pratica a
pesquisa sobre a transicdo segura hospital-casa-escola de criancas que vivem com
traqueostomia, como um campo emergente que requer multiplos parceiros na satde, educagao
e na sociedade em geral, permitindo a disseminacdo de informagdes que podem diminuir os
ruidos que permeiam a inclusdo escolar dessas criancas, alcancando rapidamente um amplo
publico. Portanto, tem-se como objeto de estudo desta tese a traducdo de conhecimento sobre
transicdo segura hospital-casa-escola de criangas vivendo com traqueostomia no blog
RESPIRAR SEGUROQO®.

Nesta pesquisa, o foco s@o criangas que requerem cuidados tecnolégicos, mais

precisamente aquelas que vivem com traqueostomia em idade de frequentar a escola. Dentre
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elas, destacam-se as criancas com demandas de cuidados tecnoldgicos e aquelas com condi¢des

complexas de satde, que sdo tempordrias ou cronicas.

1.3 OBJETIVO GERAL
Traduzir conhecimentos cientificos da experi€ncia de familiares, profissionais de satde
e da educacdo sobre transi¢do segura hospital-casa-escola de criangas com traqueostomia na

criacdo do blog RESPIRAR SEGURO®.

1.4 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Analisar as experiéncias de familiares e profissionais da satiide, que interagem em uma
rede social, sobre inclusao escolar de criangas com traqueostomia;

Analisar os limites e possibilidades da inclusdo de criancas com traqueostomia na
escola, a partir da experiéncia de familiares e profissionais da satide mediadas no ambiente da
rede social;

Mapear estratégias de cuidado de criangas com traqueostomia no ambiente escolar;

Articular experiéncias, estratégias (concepc¢des) e evidéncias no blog RESPIRAR

SEGURO® sobre cuidados intersetoriais inclusivos de criangas com traqueostomia na escola.

1.5 JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA DO ESTUDO

Frequentar uma escola € um direito fundamental da crianga a educagdo, disposto na Lei
n° 8.069/90, presente no Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA). Os direitos fundamentais
inerentes a pessoa humana devem ser assegurados, sem prejuizo da protecdo integral de que
trata a lei, todas as oportunidades e facilidades, a fim de lhes facultar o desenvolvimento fisico,
mental, moral, espiritual e social, em condi¢des de liberdade e de dignidade. E dever da familia,
da comunidade, da sociedade em geral e do poder publico assegurar, com absoluta prioridade,
a efetivacao dos direitos referentes a vida, a satde, a alimentacdo, a educacdo, ao esporte, ao
lazer, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria
entre outros. O artigo 55 do ECA determina que os pais ou responsaveis t€ém a obrigacao de
matricular seus filhos na rede regular de ensino (Brasil, 1990a).

A auséncia de garantia de acesso a educagdo € uma violagdo de um direito fundamental
de toda crianga. Segundo o ECA (Redag¢ao dada pela Lei n° 13.257, de 2016, art. 11, pardgrafo
1°), cabe ao Sistema Unico de Satide assegurar o acesso integral as linhas de cuidado de satide
da crianga, observado o principio da equidade no acesso a acdes € servigos para promogao,
protecdo e recuperacdo da saude (Brasil, 1990a, 1990b)

A crianca com deficiéncia, um dos subgrupos populacionais de CRIANES, serd atendida

em suas necessidades gerais de satde e especificas, sem discriminacio ou segregacdo (Brasil,
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2016). Por sua vez, a qualidade do cuidado em sauide perpassa também pelo atendimento as
necessidades educacionais na composicdo da atencdo integral, uma das diretrizes de
organizacdo do Sistema Unico de Satde, definido pela Lei Organica da Sadde, de n°® 8.080/1990
(Brasil, 1990b).

Essas criancgas estdo representadas nos eixos IV (atencdo integral a criangas com agravos
prevalentes na infincia e com doencas cronicas) e VI (atencdo a satide de criangas com
deficiéncia ou em situagdes especificas e de vulnerabilidade) da Politica Nacional de Atencdo
Integral a Saide da Crianca (PNAISC). Ela articula um conjunto de estratégias intra e
intersetoriais, para inclusdo nas redes teméticas de atencao a saide, mediante a identificagcdo de
vulnerabilidades e risco de agravos e adoecimento, reconhecendo as especificidades deste
publico para uma ateng¢do resolutiva (Brasil, 2015b).

Neste cendrio, o Programa Satide na Escola (PSE) € um exemplo de politica intersetorial
saude e educacdo do Ministério da Saide e Ministério da Educagdo, ja em funcionamento no
pais desde 2007 (Decreto n°® 6.286/2007). Esse programa vem contribuir para o fortalecimento
de acdes na perspectiva do desenvolvimento integral e proporcionar a comunidade escolar a
participacdo em programas e projetos que articulem satde e educacado, para o enfrentamento
das vulnerabilidades que comprometem o pleno desenvolvimento de criangas. Tal iniciativa
reconhece e acolhe acdes articuladas a Estratégia Saude da Familia (ESF) e prevé um
investimento em acdes coletivas, reconstrucio de praticas de saude interdisciplinares e gestdao
intersetorial, em um dado territério. Porém, sdo a¢des de prevengdo, promocdo e atencdo a
saude de forma consultiva por meio de visitas agendadas na escola. As estratégias de promog¢ao
da saude abordadas pelas ESF tém como prioridade a implementa¢do da promog¢do da saide e
prevencdo de doencas e agravos no territério, tais como: deteccdo precoce de hipertensdao
arterial, agravos de saide negligenciados, distirbios de visdo, audi¢do, nutricionais e
psicossociais. Tais a¢des ndo atendem as especificidades do cuidado continuo e prolongado de
uma CRIANES vivendo com traqueostomia e que frequenta uma escola regular, em razao de
sua vulnerabilidade e fragilidade clinica (Brasil, 2007, 2011a).

Por sua vez, a qualidade do cuidado em satide perpassa também pelo atendimento as
necessidades educacionais na composi¢do da atencdo integral, uma das diretrizes de
organizacio do Sistema Unico de Satide, definido pela Lei Organica da Satide (Lei n° 8.080 de
1990b). O paradigma da inclusdo social pressupde que, na impossibilidade de frequéncia a
escola, durante periodos de tratamento de sadde, a crianca necessita de formas alternativas de

organizacao e oferta de ensino (Cabral; Moraes, 2015).
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A Declaracdo Mundial de Educacdo para Todos (1990) e a Declaracao de Salamanca
(1994) reforcam a inclusdo escolar como uma responsabilidade dos paises; e no Brasil,
influenciou a formulaga@o de politicas publicas de educagao inclusiva. Em 2015, foi criada a Lei
Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia (Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015) visando
a inclusdo social e cidadania da crianga, pois busca assegurar € promover, em condi¢des de
igualdade, o exercicio dos seus direitos relacionados a acessibilidade, educagdo e saide. Na
educacgdo, ela regulamenta a oferta de sistema educacional inclusivo em todos os niveis e
modalidades de ensino (Brasil, 2008, 2015a).

Antes, em 1996, no Brasil, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacido Nacional (Lei n°
9.394) regulamentou o atendimento educacional em diferentes formatos para nido haver
interrupcao no processo de escolarizagdo das criangas. As classes podem ocorrer em casa ou
em servicos especializados, sempre que, em funcao das condicdes especificas dos alunos, ndo
for possivel a sua integracio nas classes comuns de ensino regular. Desse modo, hé diferentes
modalidades para o processo de escolarizacdo de criancas que apresentam dificuldades de
acompanhamento das atividades curriculares por condi¢des e limitacdes especificas de saide
(Brasil, 1996).

No caso das criancas e adolescentes internados o atendimento pedagdgico vai até os
hospitais, casas de apoio e residéncias. E uma obrigatoriedade legal. Portanto, ndo garantir o
acesso a educacdo € um descumprimento de um direito fundamental da crianga previsto no
ECA. A classe hospitalar ou domiciliar ratifica e afirma o acesso da criancga ou adolescente aos
direitos de cidadania relativos a saide e a educacao, conforme estipulam a Constitui¢do Federal,
o Estatuto da Crianga e do Adolescente, a Lei Orgéanica da Saude e a Lei de Diretrizes e Bases
da Educacgao Nacional, em que o atendimento a saide deve ser integral (promogao, prevengao,
recuperacdo, reabilitacdo e educacdo da saide) e a educacdo escolar deve ser adequada as
necessidades especiais dos educandos (criagdo de processos de integracdo entre sociedade,
instituicdes e escolas e provisdo de meios para a progressao pedagdgico-escolar sistematica).
Contudo, no Brasil, as classes hospitalares estdo estritamente ligadas a condicao clinica das
criangas, em que o profissional da satude, especialmente o médico, autoriza ou nao as atividades
escolares no ambiente hospitalar. Portanto, a autonomia para frequentar essa classe, no modelo
médico centrado do paradigma biomédico, € regulada pela liberacio ou ndo da crianca
baseando-se em critérios exclusivamente clinico-bioldgicos. As atividades escolares assumem

um plano secunddrio, uma vez que a presenga e a permanéncia da crianga na escola (regular ou
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hospitalar) estd vinculada a estabilidade clinica ou cura da doenca, ambas as condi¢cdes mais
dificeis de serem alcancadas pelas CRIANES (Fonseca, 1999).

A Academia Brasileira de Otorrinolaringologia Pedidtrica (ABOPe) e a Sociedade
Brasileira de Pediatria (SBP) aprovaram recomendacdes gerais para os cuidados de criangas
com traqueostomia, em um consenso nacional, destacando que a presenca de um dispositivo de
traqueostomia, isoladamente, ndo constitui uma barreira para a crianca frequentar uma escola
regular. Entretanto recomenda-se que a escola mantenha a disponibilidade de uma pessoa
habilitada no manejo da traqueostomia e das emergéncias respiratorias, o que reforca a
relevancia dessa tese na abordagem da inclusdo escolar desse subgrupo de CRIANES (Avelino
etal.,2017).

Traduzir conhecimento sobre manejo da traqueostomia e como lidar com as
emergéncias respiratorias dessas criangas, para a equipe escolar e de saide da familia, € um
processo que requer mobilizacdo de evidéncias aplicdveis em determinado contexto e
circunstancias da pratica. Reitera-se que traduzir conhecimento é complexo e multidimensional
exigindo estratégias facilitadoras do acesso a informagdes confidveis e baseadas em evidéncias.
Nesse sentido, o uso de tecnologias de informac¢ao e de comunicacao (TIC) tem representado
um grande avango para vdrios setores, entre eles o da saide, que tem se beneficiado pela
possibilidade de novas formas de cuidado em satde (Brasil, 2004, 2020).

As TICs sdo um conjunto de atividades e solu¢des providas por recursos de computacio
que visam permitir o armazenamento, o acesso e o uso das informagdes para auxiliar na tomada
de decisdo. Dentre os principais usos da internet estdo a possibilidade de troca de experiéncias
entre sujeitos que apresentam situagdes de vida semelhantes, a viabilidade do debate entre
profissionais e usudrios, tornando possivel a melhoria da qualidade de vida, assim como o
crescimento da autonomia, da proatividade e da autoconfianga, que fornecem subsidios para o
enfrentamento de adversidades cotidianas.

Na drea da saude, os blogs, como ferramentas de comunicagdo e disseminagdo de dados,
tém sido utilizados amplamente desde meados da década de 2010, uma ferramenta que auxilia
na constru¢io de um pensamento critico e criativo, analitico, intuitivo, associativo e analdgico,
que potencializa o acesso a informag¢des que contém qualidade e que produzem interacdo do

individual com o social (Pinto; Rocha; Mallmann, 2018; Sousa, 2016).
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 PERSPECTIVA FREIRIANA DE ESCOLA INCLUSIVA: SABERES NECESSARIOS A
PRATICA EDUCATIVA INCLUSIVA NA CONSTRUCAO DE UMA PEDAGOGIA DA
INFANCIA

Com o intuito de refletir sobre a escola inclusiva de criangas com necessidades de satde
especiais e demandas de cuidados tecnoldgicos associados a traqueostomia, hd que se apoiar
em referenciais tedricos que sustentem as acdes coordenadas intersetoriais da saide e da
educagdo. Reconhecer Paulo Freire como um referencial tedrico € afirmar a constitui¢do de uma
pedagogia comprometida com as criangas e, deste modo, (re)inventarmos uma educago infantil
com abertura suficiente para termos para com as criangas um olhar de respeito as suas
singularidades, necessidades e direitos; e entdo construirmos uma pedagogia forjada com elas
(Ferreira; Silva, 2021).

A concepcio freiriana! de educacfio inclui uma extensa obra com muitos aspectos e
problematicas que, na grande maioria, trazem discussdes sobre a educacdo de criangas, jovens
e adultos. A generosidade de suas abordagens permite a constante atualizacdo e vivificagdo do
seu pensamento, lancando-o a uma condi¢do atemporal. De tal aspecto, questdes coetaneas
podem ser discutidas a luz do pensamento freiriano, ainda que ele ndo tenha pautado
particularmente um determinado assunto. Esse aspecto aplica-se a escola necesséria a inclusdo.
Mesmo sem escritos especificos sobre o tema, € possivel iluminar o debate atual acerca da
educacdo inclusiva a partir das obras de Paulo Freire (Esquinsani, 2021).

Portanto, pensar em educagdo especial na perspectiva freiriana configura-se em uma
ampliacdo dos préprios escritos legais, para além do direito ao atendimento, concentrando-se
no direito a efetividade e ao amparo. Dessa forma a inclusdo é, assim, uma agenda, um
compromisso, um posicionamento pedagdgico e politico, uma ode a esperanca de uma educacao
vinculada a principios cada vez mais (e essencialmente) humanos. Na perspectiva de Freire, é
necessario mantermos a esperanca ‘“ndo por pura teimosia, mas por imperativo existencial e
histérico” (Esquinsani, 2021; Freire, 2006 p.10).

Em Paulo Freire e a educacdo das criangas, Silva e Mafra (2020) realizam uma leitura
hermenéutica da influéncia das situagdes sociais de pobreza extrema, discriminacdo e muitas

formas de exclusdo de uma multiddo de mulheres e homens brasileiros que tiveram a vivéncia

' O educador brasileiro, Paulo Reglus Neves Freire (Recife, 19 de setembro de 1921 — Sio Paulo, 02 de maio de
1997), Patrono da Educac¢do Brasileira (Lei n° 12.612, de 13 de abril de 2012), deixou um legado intelectual que
transcende geracdes. Considerado um dos pensadores mais notéveis na histéria da Pedagogia mundial, defendendo
o ensino como forma de despertar a criticidade dos educandos.
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de suas infancias cruelmente negadas. Em outras palavras, Paulo Freire se preocupou, sim, com
a infancia. A infancia negada, que a multiddao de adultos e adultas poderiam, de certo modo,
resgatar.

Contudo, a preocupacao de Paulo Freire ndo era essa ou aquela prética educativa, mas
qualquer prética, a qualquer idade, em qualquer contexto. Defendia a natureza ética da prética
educativa como uma pratica especificamente humana como algo indispensavel a convivéncia

humana. Como afirma na Pedagogia da Autonomia:

E por esta ética insepardvel da pratica educativa, ndo importa se trabalhamos com
criangas, jovens ou com adultos, que devemos lutar. E a melhor maneira de por ela
lutar € vivé-la em nossa prética (Freire, 1996 p.10).

Como gestor?, Freire dizia que era preciso “mudar a cara da escola”, a partir de uma
perspectiva democrética, € uma opg¢ao politica por uma educagao critica, comprometida com os
principios de solidariedade e justica social. Nesse sentido, sonhar uma escola que permita o
encontro com as diferencgas, institui¢cdes educacionais sem resisténcias em acolher as criangas
que desafiam conhecimentos consolidados e cobram outros tempos e modos de aprendizagem
(Silva; Mafra, 2020, p.16).

Paulo Freire construiu uma “escola publica, popular e democritica” como politica
educacional para a cidade que adotou para exemplo de prética, e afirmou que era preciso
“mudar a cara da escola”, no entanto era fundamental que a escola quisesse mudar a sua cara
e por isso precisava ser respeitada, consultada, fazendo-se sujeito da sua prépria histéria. Por
isso ele indagava com detalhes sobre cada programa em desenvolvimento; ficava absolutamente
atento a leitura da realidade, aos avancos e dificuldades, demonstrando profundo respeito pela
histéria e vivendo um tempo de mudanca com paciéncia impaciente (Franco, 2014).

Poucos trabalhos sistematizados e publicados consideram a obra de Paulo Freire como
uma referéncia importante para pensar a educacao da infancia e das criancas. Nesse sentido, 0s
autores se debrucam na obra de Paulo Freire na busca de referéncias a infincia e as criangas,
com a finalidade de estudar a compreensdo que delas tem esse autor. Este trabalho faz-se
necessario tendo em vista a importancia que Paulo Freire tem no cendrio nacional e

internacional, pois muitos educadores tém recorrido ao seu pensamento, como um todo, ou

2 Na gestdo frente a Secretaria Municipal de Educagio (SME) da Prefeitura de Sdo Paulo, nos anos de 1989 a 1991,
que Freire apresentou propostas para a constru¢ao de uma educacdo democritica, numa escuta minuciosa e atenta
com vdrios funciondrios, professores, gestores, agentes escolares, supervisores escolares, assim como com
estudantes e familiares e assim pensar numa proposta da politica de educacao que pretendia implementar na cidade.
Pensando uma democratizacao da gestao e romper com uma estrutura hierdrquica de tomada de decisdes sustentada
de cima para baixo, e substituida por instincias de assisténcia, acompanhamento e planejamento participativo das
atividades pedagégicas (Franco, 2014).
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entdo tém utilizado determinadas categorias especificas para construir sua acdo. Mais que isto,
a possibilidade de pensar com a contribui¢ao de Freire uma Pedagogia da Infancia Oprimida
(Santos Neto; Alves; Silva, 2012).

As reflexdes dos autores a partir das referéncias de infancia e de criangas examinadas
na obra “Educacio e atualidade brasileira” de Paulo Freire reconhecem que as criangas, embora
ainda silenciadas na escola e em outros ambientes, tém muito a dizer sobre o mundo.
Reconhecer a voz das criangas € reconhecer seus direitos, elas esperam que efetivamente
olhemos para elas e as escutemos que estejamos disponiveis ao didlogo. Didlogo que implica
em amorosidade e humildade de reconhecermos inacabados, abertos ao mundo, portanto,
eternos aprendizes. Que implica, sobretudo, em respeito ao outro e a si proprio (Santos Neto;
Alves; Silva, 2012).

A concepgdo antropoldgica presente nas obras de Paulo Freire ajuda-nos a conceber as
criancas em suas diversidades, temporalidades e localidades, que interagem com o mundo de
forma ativa e sensivel, produzindo culturas. Como todo ser humano, as diferentes linguagens
expressam nossa humanidade e inacabamento. A prontncia do mundo (linguagens) € a
expressao da interacdo e transformacgao do proprio mundo (Ferreira; Silva, 2021).

A importancia do ambiente escolar na formacgdo do cardter social do ser em formacao
que € chamada a considerar as diferencas desse sujeito para entdo oferecer uma educacgdo
inclusiva. Ensinar respeitando a autonomia do educando, nao € apenas transferir conhecimento,
€ saber escutar o que eles trazem na sua vivéncia (Marques; Romualdo, 2014).

Freire aponta que a autonomia dos sujeitos vai se constituindo na experiéncia de vérias,
inimeras decisdes, que vao sendo tomadas. Ninguém € autdonomo primeiro para depois decidir.
Ninguém € sujeito da autonomia de ninguém. O sujeito que se abre ao mundo e aos outros
inaugura com o seu gesto a relagdo dialdgica em que se confirma como a inquietacdo e
curiosidade, como inconclusdo em permanente movimento na Histéria. A autonomia, enquanto
amadurecimento do ser para si é processo, é vir a ser. Ndo ocorre em data marcada. E neste
sentido que uma pedagogia da autonomia tem de estar centrada em experi€ncias estimuladoras
da decisdo e da responsabilidade, vale dizer, em experiéncias respeitosas da liberdade (Freire,
1996).

De acordo com Freire (1996) a educacdo € como um ato politico que liberta os
individuos por meio da ‘“consciéncia critica, transformadora e diferencial, que emerge da
educagdo como uma pratica de liberdade”. A importancia do respeito as diferencas e da

compreensdo da necessidade do outro. E neste sentido que a dialogicidade verdadeira em que
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os sujeitos aprendem e crescem na diferenca, sobretudo no respeito a ela, € a forma de ser
exigida por seres inacabados e assumindo-se como tais se tornam radicalmente éticos. Pois
qualquer discriminacao € imoral e lutar contra ela € um dever por mais que se reconhega a forca
dos condicionamentos a enfrentar.

Genuino Bordignon (2009) defende a gestdo democratica como condi¢ao da qualidade
sociocultural da educagdo. Nao basta garantir o direito a educagdo e sim garantir a participa¢ao
de todos: a educacdo ndo serd para todos enquanto todos ndo participarem da educagdo. A
sociedade pode e deve expressar-se e construir coletivamente os rumos da educacao nacional,
permitindo a discussd@o em nivel local, estadual e nacional, respeitando a autonomia de cada
ente federativo. Suas publicagdes sobre a escola cidadd o reaproximaram do Instituto Paulo
Freire.

As contribui¢des de Paulo Freire sobre a inclusdo perpassam por trés categorias
ontoldgicas do ser histdrico social: o inacabamento, a inconclusdo e a incompletude, de acordo
com o autor o ser se constitui social e historicamente € ndo com um “a priori da Historia”. As
pessoas somente se completam na interacao com o outro, nessa relacdo social na comunidade,
espacos sociais de trocas de saberes e experiéncias, e € através da inclusdo que teremos a
oportunidade de perceber a presenca dessas categorias no mundo nos colocando face a face com
o poder de adaptac@o a quem nele se insere e poder enxergar a posi¢cdo dos que lutam para ndo
ser apenas objeto e sim sujeito da sua Histéria. A inconclusdo que se reconhece a si mesma
implica necessariamente a insercdo do sujeito inacabado num permanente processo social de

busca:

Gosto de ser gente porque, inacabado, sei que sou um ser condicionado, mas,
consciente do inacabamento, sei que posso ir mais além dele. Esta é a diferenga
profunda entre o ser condicionado e o ser determinado. A diferenca entre o inacabado
que ndo se sabe como tal e o inacabado que histérica e socialmente alcangou a
possibilidade de saber-se inacabado. Gosto de ser gente porque, como tal, percebo
afinal que a constru¢do de minha presenca no mundo, que ndo se faz no isolamento,
isenta da influéncia das forcas sociais, que nio se compreende fora da tensdo entre o
que herdo geneticamente e o que herdo social, cultural e historicamente, tem muito a
ver comigo mesmo (Freire p.23, 1996).

Ainda na perspectiva de Freire o ser humano € inacabado, portanto, aberto; um ser de
desejo; um ser social e politico que se constrdi nas relagdes com os outros seres humanos; um
ser singular que cria sua peculiar maneira de ser, embora faga parte, com os outros, da mesma
espécie humana; um ser que tem uma histdria e constréi-se na histéria e constréi histéria; um
ser que interpreta 0 mundo; um ser que se empenha em atribuir sentido as experiéncias que
vive; que age no mundo; que precisa aprender para construir a sua maneira de ser. Aprendizado

que o acompanha por toda sua vida (Santos Neto; Alves; Silva, 2012).
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A escola na perspectiva da educacdo inclusiva freiriana é um espaco de oportunidades
para todos, e capaz de promover saberes socialmente construidos pautados na realidade que
cada crianga vivencia ao usar esse espaco da coletividade. A teoria Freiriana dialoga com a
inclusdo escolar ao retratar o direito de uma educagao para todos, onde a conscientizagdo, a
autonomia, a liberdade, o didlogo e a igualdade de direitos estejam presentes em todos os
aspectos da institui¢do educacional, pois constituem-se como direitos dos cidaddos. Para tanto
€ imprescindivel romper com as amarras da exclusao ainda tdo veemente presente no contexto
escolar (Santos et al., 2017).

Sabemos que mudangas serdo necessdrias sejam elas na estrutura da escola ou na
formacdo técnica dos profissionais da educacdo para receberem essas criancas com
necessidades de sadde especiais e demandas de cuidados tecnoldgicos associados a
traqueostomia, mas isso sO serd possivel quando compreendermos essas diferencas, ao inclui-
las nos espacos sociais. E isso fica claro nessa afirmac¢do de Paulo Freire, (1996), o fato de me
perceber no mundo, com o mundo e com 0s outros me pde numa posi¢do em face do mundo
que nao é de quem nada tem a ver com ele. Afinal, minha presenca no mundo ndo é a de quem
a ele se adapta, mas a de quem nele se insere. E a posi¢do de quem luta para ndo ser apenas

objeto, mas sujeito também da Historia.

Gosto de ser homem, de ser gente, porque ndo estd dado como certo, inequivoco,
irrevogavel que sou ou serei decente, que testemunharei sempre gestos puros, que sou
e que serei justo, que respeitarei os outros, que ndo mentirei escondendo o seu valor
porque a inveja de sua presenca no mundo me incomoda e me enraivece. Gosto de ser
homem, de ser gente, porque sei que a minha passagem pelo mundo ndo ¢
predeterminada, preestabelecida. Que o meu “destino” ndo é um dado, mas algo que
precisa ser feito cuja responsabilidade ndo posso me eximir. Gosto de ser gente porque
a Histéria em que me fago com os outros e de cuja feitura tomo parte € um tempo de
possibilidades e ndo de determinismo. Dai que insista tanto na problematizagdo do
futuro e recuse sua inexorabilidade (Freire, 1996 p.22).

Schram e Carvalho (2007), baseados na perspectiva dialégica de Paulo Freire, define a
educagdo como instrumento a servico da democratizagdo, com o poder de transformar a
realidade e contribuir para as convivéncias em comunidade e grupos sociais. E importante a
criacdo de ambiente de troca de conhecimentos vivenciais a ser oferecida pela escola para
criancas com e sem necessidades de saide especiais. Mas para isso, temos que proporcionar
uma atmosfera de apoio a essas criangas com seguranga para o atendimento das demandas de
cuidados de sadde e desenvolver consciéncia de cidadania, autonomia e reconhecimento dos

direitos e a fim de terem suas proprias escolhas e uma melhor qualidade de vida.
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Citando Freire (2019, p.71): “a ética da luta e a boniteza da briga podera ser possivel
com essas criancas na escola, buscando sua libertacdo, no contexto de reflexdo, pela
compreensdo de ser no mundo, com o mundo e para 0 mundo”.

A préxis libertadora se da pela interacdo dos sujeitos vinculados ao seu contexto
histdrico, politico e social, através de uma pratica problematizadora capaz de levéi-los ao
enfrentamento das situagdes-limite, buscando, assim, condi¢des adequadas para supera-las.
Instala-se, dessa forma, um conflito entre o opressor, que deseja dominar, e o oprimido, que
deseja se libertar. A escola se apresenta como local privilegiado para a libertagdo, pois somente
através da producdo de debates, discussdes e didlogos é que se pode alcangar a compreensao
acerca da realidade e assim promover transformacgdes na sociedade (Marques; Romualdo,
2014).

A importancia da educagao formal, como primeira etapa da escolarizacdo das criangas,
deve se constituir como uma agdo voltada a formacao da pessoa-crianga, contribuindo para o
seu processo de humanizacio por meio de uma prética pedagdgica dialdgica, que a reconheca
como um ser que estd sendo no mundo e que, a0 mesmo tempo, interfere e altera esse mundo

que também esta sendo (Ferreira; Silva, 2021).

2.2 ELEMENTOS DO CONJUNTO ESTRUTURANTE DAS NECESSIDADES DE SAUDE
NA INTEGRALIDADE DO CUIDADO

Na integralidade do cuidado de criancas que vivem com traqueostomia, um subgrupo
de criangas com necessidades de saide especiais, os elementos do conjunto estruturante das
necessidades de satde permitem visualizar as demandas delas para além do modelo biomédico.
Seus desdobramentos na praxis de vida, em contrapartida, revelam que hd uma demanda
infinita, exatamente pelo que a tecnologia em geral tem a oferecer para garantir a sobrevivéncia
dessas criangas. A relevancia das necessidades de saude é que elas sdo social e historicamente
construidas, isto é, ndo h4 necessidades de satide que sejam universais, que existiram desde
sempre ¢ do mesmo modo. Em cada época, cada sociedade produz suas necessidades, tendo em
vista, entre outras coisas, as proprias possibilidades de reconhecé-las, nomed-las como
necessidades e, como desdobramento, atendé-las (Cecilio; Lacaz, 2012).

Cecilio e Matsumoto (2006) apontam as necessidades de satide, em particular a
potencialidade que tém de ajudar os trabalhadores/equipes/servicos/rede de servicos a fazer
uma melhor escuta das pessoas que buscam ‘““cuidados em satide”, tomando suas necessidades
como centro de uma escuta cuidadosa e atenta do profissional de saude para identificar as

necessidades de saide dos usudrios e promover maior empoderamento desses em busca de
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autonomia do cuidado sem vinculo de dependéncia, com possibilidade de reconstru¢@o dos seus
sentidos de viver suas intervengdes e praticas. No desafio de trazer um conceito sobre
“necessidades de saide”, o autor trabalhou com a ideia de que as necessidades de satude
poderiam ser apreendidas, de forma bastante completa, em uma taxonomia organizada em
quatro grandes conjuntos de necessidades.

O primeiro elemento do conjunto diz respeito a necessidade de boas condi¢des de vida,
relacionada ao meio ambiente, a estrutura social econdmica das pessoas; sendo assim, para
combater a doenga ndo basta uma agao preventiva especifica e do tipo técnica. A satide como
qualidade de vida visa superar a visdo polarizada da medicina sobre a satde, contemplando as
condig¢des de vida e as relagdes sociais no espaco urbano. Para isso atitudes de mudar a maneira
de viver, de produzir, de relacionar-se no mundo, ndo se podem aceitar passivamente uma
realidade que gera doenca, e nas situagdes em que as condi¢cdes sdo impréprias e podem ser
modificadas, é necessdrio reagir, lutar enquanto individuo e enquanto grupos de individuos.
Aquele que fala das boas condi¢des de vida, pois vamos levar em conta o forte consenso, até
mesmo no senso comum, de que o modo como vivemos ¢ determinante na maneira como
adoecemos e morremos. De qualquer forma, as ‘condi¢des de vida’ dos pacientes ‘invadem’ os
consultorios, atravessam o encontro profissional-paciente. Saber escuté-las e, de alguma forma,
inclui-las no projeto terapéutico é um grande desafio, além de ser uma enorme dificuldade
vivida cotidianamente pelos profissionais de saude.

O segundo discorre sobre a garantia de acesso a todas as tecnologias que melhorem e
prolonguem a vida, envolve as tecnologias para atender as necessidades de satde identificadas
pelos técnicos ou pelos usudrios do sistema, traduzidas ou ndao em demanda, da mesma forma
que se estd tentando qualificar em que medida os servicos de sadde estdo dando conta de como
lidar com essas demandas. A necessidade de acesso a todas as tecnologias disponiveis incluem
para além das necessidades captadas no plano mais coletivo as necessidades e demandas
individuais, expressas pela procura espontinea por servicos de saidde, essa demanda traduz as
aspiracdes da sociedade por novos padrdes de direitos sociais: o direito a vida sauddvel, ao
transporte, a educagao.

Ao falarmos da necessidade de consumo de tecnologias, duas ‘distor¢cdes’ devem ser
apontadas. A primeira € quando o consumo de tecnologias de satde, em particular atos médicos
e procedimentos de todo tipo, passam a ser vistos como a principal estratégia para se ter saide,
desvalorizando a centralidade das condi¢des de vida. A segunda ‘distor¢do’ é quando

confundimos tecnologias de saide com a utilizacdo de equipamentos altamente sofisticados,
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tanto para diagndsticos, como para terapias (os hospitais de alta complexidade e seus
equipamentos de tltima gera¢cdo). Mas hé outras tecnologias de saide que nido dependem tanto
de equipamentos, mas dos saberes proprios das varias profissdes de saide, sdo esses saberes —
saber fazer, saber diagnosticar, saber prescrever, saber cuidar — as tecnologias que os
profissionais de satide mais utilizam no seu cotidiano. Mas hd outra tecnologia de satide mais
imaterial ainda, que € aquela tecnologia da escuta, da produgdo de formas singulares de cuidado,
aquela que se da no encontro do profissional com cada usudrio, a partir das necessidades que
apresenta naquele momento singular de sua vida. A arte da escuta, do encontro, da troca.

O terceiro elemento do conjunto trata-se da necessidade de ter vinculo com um
profissional ou uma equipe de saide (sujeitos em relacdo), o vinculo é um encontro
intersubjetivo — encontro de sujeitos — que sempre guardard um forte componente de
espontaneidade, de empatia, de troca. O vinculo nem sempre poderd ocorrer no encontro
profissional-paciente. A responsabilizacdo de um profissional ou de uma equipe por um
paciente € condi¢do necessdria, mas ndo suficiente para a produ¢do de um vinculo mais
duradouro e profundo. A ideia do vinculo prende-se tanto a busca de maior eficicia (aumento
do percentual de curas), como a nog¢do que valoriza a construcdo de espagos propicios a
producdo de sujeitos autdonomos: profissionais e pacientes. Ou seja, s6 hd vinculo entre dois
sujeitos quando se exige que o paciente assuma a condi¢do de sujeito que fala e julga, sem isso
nao se estabelecerdo relagdes profissional/paciente adequadas™.

Vinculo €, antes de qualquer coisa, uma rela¢do de confianca. O vinculo pode ser uma
relacdo mais ou menos duradoura. Pode haver producdo de vinculo mesmo em uma curta
estadia no hospital. Aquele vinculo, mesmo que provisério, € elemento central para o bom
cuidado, ou melhor, para a pessoa se sentir cuidada. E ter uma evolu¢do melhor do seu quadro.
Em qualquer circunstancia, o vinculo € terapéutico. Temos vinculo com um profissional quando
lembramos imediatamente dele quando pensamos em ir a um servigo de saide, ou quando nos
sentimos doentes. O vinculo pode ser produzido com qualquer profissional ou com mais de um
profissional nos servigos de saide. Por isso tudo, podemos dizer que ter vinculo é uma
necessidade de satide; sem vinculo ndo ha bom cuidado possivel e nossas necessidades de saide
nunca serdao bem atendidas.

Por ultimo, a necessidade de autonomia e autocuidado na constru¢do do “modo de andar
a vida” (a constru¢cdo do sujeito) nos faz refletir que curar alguém seria sempre lutar para a
ampliacdo da autonomia dessa prépria pessoa e que o trabalho terapéutico deve ampliar a

capacidade de autonomia do paciente para melhorar seu entendimento do préprio corpo, da sua
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doenca, de suas relacdes com o meio social e, em consequéncia, da capacidade de cada um
instituir normas que ampliem as possibilidades de sobrevivéncia e a qualidade de vida. As
institui¢des de saide seria a ampliacdo da capacidade de autonomia das pessoas, mas para que
tal objetivo seja cumprido, € necessdrio compreender que a doenca ou risco de adoecer pode
cobrar das institui¢cdes um apoio de longo curso para a constru¢do desta autonomia, o paciente
‘curado’ depende de uma combinagdo de técnicas de apoio individual (farmacos, atengdo
clinica, acesso as informagdes, reabilitacao, referéncia em casos de crises), com outras de feicao
mais sociocultural (socializagdo, capacitagdo para a educacio, para a convivéncia, para viver
em um mundo de conflitos e disputas, e assim poder reconhecer seus limites e suas
potencialidades (Cecilio; Matsumoto, 2006; Cecilio, 2009; Cecilio; Lacaz, 2012)).

O estar doente ndo € apenas uma condicdo medida laboratorialmente, através de
parametros biomédicos, mas tem a ver com a nossa capacidade de nos recuperarmos, recriarmos
nossas vidas, retomarmos nossa vida cotidiana, mesmo diante de problemas de saide e das
adversidades, termos autonomia e sermos capazes de reconstruir nossos modos de viver, € 0
nosso modo de andar a vida. Para isso, € essencial que a gestdo do cuidado em sadde se alinhe
com as necessidades singulares de cada pessoa, em diferentes momentos de sua vida, visando
seu bem-estar, seguranca e autonomia para seguir com uma vida produtiva e feliz. Isso implica
uma ressignificagdo com peso efetivo no seu modo de viver, compreendendo a luta pela
satisfacdo de suas necessidades da forma mais ampla possivel (Cecilio, 2011; Cecilio; Lacaz,

2012).

2.3 A TEORIA DAS TRANSICOES NO PROCESSO DE CUIDAR EM SAUDE

Para a sustentacdo tedrica desta tese apresentaremos a teoria das transicoes, de Afaf
Ibrahim Meleis, como uma possibilidade para compreender o processo de transi¢do segura
hospital-casa-escola de crianca vivendo com traqueostomia na produg¢do de um blog sobre
cuidados intersetoriais inclusivos de criangas com traqueostomia na escola. A transi¢ao segura
hospital-casa-escola implica em prevenir transi¢des prejudiciais e promover o bem-estar de
criangas, suas familias e as organizagdes escolares e de sadde.

A teoria das transi¢des, de Afaf Ibrahim Meleis?, refere-se a fendmenos ou conceitos

especificos, como uma teoria de enfermagem, é também aplicavel e pode ser adaptada aos

3 Afaf Ibrahim Meleis nasceu em 19 de marco de 1942, em Alexandria, no Egito. Bacharel em Ciéncias da
Enfermagem, na Universidade de Alexandria, Egito, em 1961. Em 1964 mudou-se para os Estados Unidos e
recebeu o titulo de mestre em Enfermagem, mestre em Sociologia (1966), e doutorado em Psicologia Médica e
Social em 1968, todos pela Universidade da Califérnia, Los Angeles. Em 1971, mudou-se para a Universidade da
Califérnia, Sdo Francisco, local que ficou por 34 anos, e onde iniciou o desenvolvimento da Teoria de Transi¢do.
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interesses dos demais estudos interdisciplinares, incluindo os do campo da sadde coletiva, pois
se pressupde que pode orientar a formulacdo de diretrizes de praticas clinicas e politicas
transformadoras da pratica (Lindmark et al., 2019).

O conceito de “transicao” € definido por Meleis (2010) como uma passagem ou
movimento de uma fase da vida, condi¢do ou estado para outro. Ele fornece uma estrutura para
descrever a experiéncia com um evento que estd confrontando, vivendo e lidando, podendo ser
uma situagao que requer novas habilidades, sentimentos, objetivos, comportamentos ou funcdes
(Chick; Meleis, 1986).

Ele acomoda tanto as continuidades quanto as descontinuidades nos processos de vida
dos seres humanos. A teoria das transi¢des € um conceito complexo e multifacetado que
abrange varios componentes, incluindo processo, intervalo de tempo e percepcao. O processo
de transi¢do caracteriza-se pela sua singularidade, diversidade, complexidade e multiplas
dimensdes que geram significados variados, determinados pela percepcao de cada individuo.
As transi¢Oes sdo os resultados de mudancas na vida, sadde, relacionamentos e ambientes
(Meleis, 2010, 2015).

A transi¢do denota uma mudanca no estado de sadde, nas relacdes de papéis, nas
expectativas ou habilidades. H4 semelhancas que caracterizam um periodo de transi¢do: a
desconexdo com a rede social habitual e sistemas de apoio social; a perda tempordria de objetos
relevantes ou temas de referéncia familiar; novas necessidades que possam aparecer e antigos
conjuntos de expectativas ndo mais relativos a situacdoes de mudangas. Sob essa perspectiva, a
transi¢do requer que o individuo incorpore novos conhecimentos, altere o comportamento,
defina seu contexto social, de um ser saudavel ou doente, ou das necessidades internas e
externas que afetam o estado de saide (Meleis, 2015).

A teoria das transi¢des, segundo Meleis (2010), inclui quatro conceitos centrais: a
natureza das transicoes (tipos, padroes, propriedades), as condicoes das transicoes,
padroes de resposta (indicadores de progresso e os indicadores de resultado) e¢ a

terapéutica de enfermagem (Figura 1).

Em 2002 ela foi nomeada Margret Bond Simon Dean de Enfermagem, e tornou-se reitora por dois mandatos da
University of Pennsylvania School of Nursing. Atualmente Meleis é professora de Enfermagem e Sociologia da
University of Pennsylvania School of Nursing, e diretora da School's WHO Collaborating Center for Nursing and
Midwifery Leadership, além de exercer outras fun¢des, como: membro honorario do Royal College of Nursing,
no Reino Unido; integrante da American Academy of Nursing; e do Institute of Medicine da Filadélfia.
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Figura 1 - Teoria de transicdes: teorias de enfermagem de médio alcance e situacdes especificas

Tipos Condigoes da Transigao: Padrées de Resposta
Desenvolvimento Facilitadores e Inibidores )
Situacional Indlcgdore;s de Processo
Satide / Doenga 4 Pessoal i‘f;’:'af;‘; é”‘egra‘m
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eventos 2

Fonte: Adaptado de Meleis, 2010, p.56.

O modelo tedrico da transi¢dao (Figura 1) descreve o papel terapéutico do profissional
(de Enfermagem), que envolve a natureza das transi¢des (tipos, padrdes e propriedades), as
condic¢des de transi¢do com seus fatores facilitadores e inibidores (pessoal, da comunidade e
sociedade) e os padroes de resposta com indicadores de processo e resultados.

Para o interesse desse estudo, destacam-se da natureza das transi¢des descrita no modelo
tedrico, os tipos de desenvolvimento (aplicado a crianca), o situacional (vivem com
traqueostomia), a saide e doenga (condig¢ao respiratdria cronica e complexa) e organizacional
(adequacdo da logistica dos ambientes de inclusdo).

Sobre o desenvolvimento, a infancia € um periodo da vida em que acontecem as
mudancas fisicas naturais e bioldgicas, associadas as psicossociais. Na situacional hd os
acontecimentos que implicam em diferentes papéis como a inclusdo na escola. No tipo
relacionado a condi¢des de satide e doenga refere-se a mudancas no bem-estar como reflexo do
estado de cronicidade da doenca. Em o tipo organizacional ocorre no contexto ambiental dos
individuos, geradas a partir de mudangas necessarias na estrutura e nos processos, para atender
as necessidades dos individuos, como a ado¢do de novas politicas, novos modelos ou novas

tecnologias.

2.4 FERRAMENTAS DE SAUPE DIGITAL NA ERA DA TECNOLOGIA DA
INFORMACAO E COMUNICACAO
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A saude digital € um campo de conhecimento e pratica associada com o
desenvolvimento e uso de tecnologias digitais na saide para melhorar a saide e o bem-estar
das pessoas. A Organizacdo Mundial da Saide (OMS) tem encorajado o uso das tecnologias
digitais em satde, hd muitos anos, publicando materiais técnicos e resolu¢des para orientar os
paises em como adotar estratégias que fomentem a satde digital. Em 2019, a OMS iniciou a
elaboracdo da Estratégia Global de Satude Digital (Global Strategy on Digital Health) e publicou
a primeira diretriz sobre interven¢des de saude digital. A diretriz destaca o potencial para
melhorar as intervengdes em saude, desde a orientacdo e apoio aos profissionais de saide a
medida que prestam cuidados. Procura orientar politicas publicas que levem em consideragdo
a maior visibilidade e disponibilidade de informag¢des proporcionadas pelo uso dos sistemas
eletronicos, bem como ajudar a desenvolver regras relativas a privacidade e protecdo de dados
pessoais (Opas, 2019; Valério, 2023).

O Ministério da Saudde, inspirado pela OMS, passou a promover uma estratégia de saide
digital no Brasil foi elaborada com base nas experiéncias bem-sucedidas em paises como
Canadd, Austrélia e Reino Unido (Inglaterra e Escécia). O principal objetivo da estratégia de
saude digital € o de promover o uso apropriado das tecnologias da informacao e comunicacao
de forma ética de tal modo que o uso promova caminhos e garantias de que todos os cidadaos
serdo incluidos. Sua estrutura e utilizagdo devem permitir a adocdo de métodos de avaliacao
que permitam dar suporte e promover inovagdes. Além disso, € importante garantir meios de
proteger a populagdo contra uso indevido de informagdes, riscos cibernéticos e outras violacdes
dos direitos humanos (Novoa; Valério Netto, 2019).

Nessa direcdo, as estratégias digitais de satide do Brasil 2020-2028 visam conectar
populacdo/governos/ 6rgaos ministeriais/universidades/profissionais da saide. O plano de ag¢ao
dessas estratégias adota prioridades e intervengdes estabelecendo lideranga; agdes
governamentais com legislagdes e regulagdes; informatizacao nos trés niveis de atencao a saide
e melhoria nos atendimentos; acdes objetivas, como telessaude - formagdo de profissionais de
saude, bem como melhoria dos espacos fisicos, plataforma que permita aos cidaddos acesso a
informacdo e ecossistemas interativos que garantam o fortalecimento do principio de
universalidade do SUS (Almeida et al., 2022).

O progresso cientifico e, com ele, seus desdobramentos tecnoldgicos e de inovacao
permitiram aceleradas interacdes a partir das tecnologias da informac¢do e comunicagdo (TIC)
e a da internet, especialmente com o advento dos smartphones, que se configuram como

verdadeiros computadores a disposi¢cdo das pessoas, em tempo integral. Observa-se uma
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tendéncia a recorrer a ado¢do de tecnologias digitais nos estabelecimentos de saide por meio
da incorporagdo de registros eletronicos de satide, telessatude, anélises de Big Data, Inteligéncia
Artificial e o uso das midias sociais, dentre elas a utilizacdo dos blogs como uma ferramenta
para promog¢do da saide e educagdo em satide, como para promoc¢do do envolvimento e
conscientizacao do paciente em seu estado de saide; resultando em uma prestacdo de cuidados
mais coordenada, personalizada e baseada em evidéncias (Brasil, 2024).

Mesko et al. (2017), argumentam que o uso da tecnologia leva a melhores resultados de
satide se houver reconhecimento dos desafios culturais e atendimento as novas necessidades
dos pacientes. A saide digital promoveu mudangas na prestacdo de cuidados e na prética da
medicina. Os autores afirmam que houve uma transformacdo cultural e diruptiva das
tecnologias em satde, ao prover dados digitais objetivos e acessiveis, para cuidadores e
pacientes na relacdo de igualdade com o profissional de saide na tomada de decisdao
compartilhada e na democratiza¢do do cuidado.

Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua (PNAD Continua) - no médulo
de tecnologia da informag¢ao e comunicagdo registra que a Internet € acessada por mais de 80%
das pessoas com idade acima de 10 anos; 92,5% das residéncias t€ém acesso a internet, sendo
que na drea urbana a taxa é de 94,1, na rural € de 81%. Quanto ao acesso a internet por telefonia
movel, a pesquisa registrou em 2023, uma estimativa de que 163,8 milhdes de pessoas de 10
anos ou mais de idade tinham telefone moével para uso pessoal no pais, o que correspondia a
87,6% da populacdo dessa faixa etdria. Enquanto 89,6% das pessoas que viviam em drea urbana
tinham celular para uso pessoal, esse percentual foi de 73,7% entre as pessoas da drea rural
(IBGE, 2023).

Esses resultados indicam que uma infraestrutura de TIC que dé conta da sadde digital,
pode ser entendida como a composicdo de competéncias humanas e de tecnologias e
metodologias baseadas em recursos computacionais; essa composi¢do contribui para o
exercicio das atividades, buscando obter eficiéncia, eficicia e competitividade na drea de
aplicac@o. A universalizacdo do acesso a Internet no Brasil representa um desafio, pois para
além da inclusao digital, é preciso considerar os elementos necessarios que garantam
conectividade significativa. Entre esses aspectos destacam-se as questdes relacionadas a
qualidade do acesso, custo do servico, dispositivos adequados ao uso e letramento digital, entre
outras, que devem ser consideradas para a obtencdo de uma conectividade significativa da

populagdo e das organizagdes que utilizam a rede (Schmeil, 2013; Zinader; Marin, 2019).
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Com uma abordagem ndo exaustiva, mas ndo incompleta, uma infraestrutura de TIC
voltada para o dominio da satide pode ser abordada em trés grandes grupos de “capacidades”.
Tem-se entdo os grupos que atendem as capacidades de processar, transformar dados, imagens
e voz, atuar em mecanismos que operam mudangas de estados, sensores e atuadores; de
armazenar, capacidade de persistir, manter e recuperar dados, imagens € voz; € comunicar,
transportar os dados de um ponto ao outro o processado e o armazenado (Schmeil, 2013).

Saude e tecnologia da informag¢ao e comunicagdo (TIC) sdo temas bem presentes em
nosso cotidiano nos diversos dominios de conhecimento na sociedade atual. A compreensao do
espaco de interseccdo dessas dreas implica em reconhecer a Saide como tema de vital
importancia a natureza humana (fisioldgica, psicoldgica e espiritual-transcendental) e a
sociedade constituida por ela e para ela; esse entendimento também demanda o reconhecimento
da TIC, nomeadamente a da Infraestrutura, como suporte a realiza¢do aos registros de acdes no
enquadramento da Satde, sejam elas agdes operacionais, gerenciais ou de apoio a decisdo
(Schmeil, 2013).

Portanto, as TICs estdo amplamente disponiveis na populacdo brasileira, e em seu
conjunto pode-se destacar a tecnologia social como movimento que orienta o desenvolvimento
de produtos, processos, técnicas ou metodologias, pensadas a partir da necessidade dos
usudrios, por meio da unido do conhecimento tradicional das comunidades com o conhecimento
técnico, académico e cientifico. Assim, ela promove a democratizac@o das decisdes e agdes que
transfiram a populagdo, principalmente aquela excluida do processo econdmico e social, bem
como, traz beneficios gerados pela Ciéncia, Tecnologia e Inovagao (Brasil, 2024).

O conceito de tecnologia social estabelece quatro dimensdes: conhecimento, ciéncia,
tecnologia - a TS tem como ponto de partida os problemas sociais e introduz ou gera inovagao
nas comunidades; participacdo, cidadania e democracia - a tecnologia social enfatiza a
cidadania e a participacdo democrdtica, adota a metodologia participativa nos processos de
trabalho impulsionando sua disseminacdo e reaplicacdo; educagdo - a TS se desenvolve num
didlogo entre saberes populares e cientificos e é apropriada pelas comunidades, que ganham
autonomia; e por ultimo a sua relevancia social - a TS € eficaz na solu¢@o de problemas sociais
(Brasil, 2011b).

As novas tecnologias vém causando impacto positivo na saude publica, pois sdo capazes
de promover o didlogo e fortalecer a relacdo pacientes, profissionais e a gestdo publica.
Elementos intrinsecos a essas tecnologias, tais como acessibilidade, mobilidade, capacidade

continua de transmissdao de informagdes, torna-se favordvel ao uso no contexto da saide. A
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cada dia, as tecnologias da informagdo e comunicagdo (TICs) sd@o mais utilizadas em todos os
espacos da atuacdo humana, auxiliando na tomada de decisdo de gestores e dos profissionais de
saiude. Sendo assim, as TICs tornaram-se, na saude publica, instrumentos importantes para
desenvolver praticas educativas, trazer informacodes, garantir confiabilidade, facilitar o fluxo de
dados e informacdes (Matinei; Stefani; Carraro, 2023).

O uso de blogs foi um salto qualitativo na comunicacao entre profissionais de saude,
permite a interagao profissional/usudrio fora da consulta formal, por possibilitar o debate e a
participacao entre eles, assim como a divulgacdo de informa¢do em satide, abrangendo outras
areas do conhecimento, a fim de alcancar os melhores resultados em sadde, acesso as
informacdes para apoiar a educagdo e as intervencdes. Contudo, para que os profissionais
consigam alcangar de forma eficaz a promocao da satide utilizando ferramentas e tecnologias,
€ preciso que eles estejam profissionalmente capacitados e utilizem praticas baseadas em
evidéncias para alcancar os objetivos perante as necessidades de cada um (Silva, et al., 2021).

Os blogs tém se apresentado como ferramentas de comunicacdo e disseminagdo de
dados e vém sendo utilizados amplamente na drea da satde, nesse sentido o uso de tecnologias
da informac¢do e comunicacdo tem representado um grande avanco para vdarios setores, €
beneficiado pela possibilidade de novas formas de cuidado em satide. Desta forma, a presente
tese optou pela utilizagdo da ferramenta “blog” como veiculo de comunicagio e informagdo em

saude de criangas que vivem com traqueostomia na escola.



44

3 REFERENCIAL METODOI:()GICO CENTRADO NO MODELO DE
CONHECIMENTO PARA ACAO DA ABORDAGEM DE TRADUCAO DE
CONHECIMENTO

3.1 O MODELO CONHECIMENTO PARA ACAO DA ABORDAGEM DE TRADUCAO
DE CONHECIMENTO

O distanciamento entre comunidades de pesquisa e de satide € visto como um entrave a
tradu¢do de conhecimento, pois o compartilhamento de informagdes por meio de
relacionamentos entre as partes € uma ferramenta potencialmente poderosa no arsenal de
tradug¢do de conhecimento. A falta de parceria entre pesquisadores e tomadores de decisao no
processo de investigacdo € uma lacuna entre a pesquisa e a prética, sendo que a falha em nao
abordar as prioridades da comunidade, e, sim, de forma desproporcional, os interesses
académicos, ainda € um desafio a ser superado (Ferraz; Pereira; Pereira, 2019).

O termo "Ciéncia Cidada" tem sido usado para descrever uma gama de ideias, desde
uma filosofia de engajamento publico no discurso cientifico até o trabalho de cientistas
norteados por consciéncia social. A compreensdao de Ciéncia Cidada é ampla e vai desde a
“simples observacdo de eventos e caracteristicas naturais por cidadaos até o “importante papel
social de aprender sobre o mundo ao nosso redor”’, o que representaria uma ‘“verdadeira
revolucdo da ciéncia”, na democratizacdo da aprendizagem sobre o mundo em que vivemos
(Pinheiro; Chalhub, 2019).

Nesse sentido, a Ciéncia Cidada visa o envolvimento dos cidadaos na produgdo de
conhecimento e pode permitir a formulacao de politicas de sadde mais inclusivas. Seus projetos
sdo classificados de acordo com o0s objetivos: agdo, conservagdo, investigacdo, virtual ou
educagdo. Nos projetos de acdo os cidaddos e cientistas abordam conjuntamente processos e
preocupacdes; os projetos de conservacao focam na gestdo de recursos naturais, os projetos de
investigacdo o objetivo € responder as perguntas cientificas; o projeto virtual as atividades sdao
realizadas remotamente e por ultimo os de educacdo visam melhorar o conhecimento dos
cidaddos (Den Broeder et al., 2018).

A ciéncia cidada implica a realizacao de estudos cientificos com a contribui¢do de entre
cientistas e ndo cientistas — por vezes chamados cientistas amadores, cientistas cidadaos,
voluntarios ou mesmo leigos — na producao de conhecimento cientifico nas mais diversas etapas
do projeto (coleta de dados, andlise de dados, formulagdo de objetivos e perguntas, entre outras),
como ser entendido como uma forma de democratizar a ciéncia, em que grupos de cidadaos se
apropriam ou criam conhecimento cientifico para intervir no processo de tomada de decisdo de

politicas publicas envolvendo temas de ciéncia e tecnologia (Rocha, 2019).
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Recentemente a Ciéncia Cidada passou a ser vista também como um empreendimento
da Ciéncia Aberta, movimento que advoga por uma ciéncia mais transparente, participativa e
democratica, e que inclui iniciativas como acesso aberto a publicacdes cientificas, dados
cientificos abertos, ferramentas e materiais cientificos abertos, recursos educacionais abertos,
dessa forma o conhecimento € visto como central “na defesa do “bem comum’, no
fortalecimento da cidadania e na constru¢do de sociedades mais justas e sustentaveis (Rocha,
2019).

Para a criac@o do blog, uma TS de cuidados intersetoriais de criangas que vivem com
traqueostomia na escola, aplicou-se a abordagem de traducdo de conhecimento integrada
(Integrated Knowledge Translation - IKT). Essa abordagem € a estratégia para aliar o que se
sabe e o que se pode fazer, preenchendo a lacuna entre teoria e pratica de forma colaborativa
entre pesquisadores e usudrios do conhecimento®.

Os pesquisadores da satude tradicionalmente consideram a disseminagdo dos resultados
da pesquisa somente na tltima etapa do processo de pesquisa. Atualmente, hd consenso de que
os pesquisadores precisam integrar a pesquisa as ferramentas de tradu¢ao de conhecimento para
a prética, em todos os aspectos do ciclo de pesquisa. Essa dindmica € recomendada como uma
prioridade da pesquisa, desde a elaboracdo de uma pergunta de pesquisa, na concepgio e
implementacdo de projetos de pesquisa, na sintese de evidéncias e para contextualizar e
intermediar o conhecimento a ser adotado na prética e na formulacdo de politicas publicas
(Doane et al., 2015).

A premissa central do IKT € envolver os usudrios do conhecimento como parceiros dos
pesquisadores, deste modo as pesquisas podem mostrar-se mais relevantes e uteis para os
usudrios do conhecimento. Cada estdgio do processo de pesquisa € uma oportunidade para
colaboracdo significativa com usudrios do conhecimento, incluindo o desenvolvimento ou
refinamento das questdes de pesquisa, selecio da metodologia, coleta de dados e
desenvolvimento de ferramentas, selecio de medidas de resultados, interpretacdo das
descobertas, elaboracdo da mensagem e disseminac¢do dos resultados (Barwick, 2019).

A tradugdo de conhecimento representa uma preocupagao a ser incorporada na tomada

de decisdes de saide sobre quais conhecimentos sdo melhores para preencher as lacunas

z

4 Na tradugio de conhecimento o segundo tipo de aplicagdo desta estratégia é o End of Grant, ou seja, o
desenvolvimento e implementa¢do de um plano para tornar os usudrios do conhecimento cientes dos resultados de
um projeto de pesquisa, através de atividades de disseminacdo tipicas de divulgag¢do e comunicagao realizadas pela
maioria dos pesquisadores, como a publicacdo de artigos em periddicos e a apresentacio de pesquisas em reunides
relevantes, até atividades de divulgacdo e implementacdo mais intensivas.
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existentes. A lacuna “saber-fazer” na prética de cuidados de saide e na gestdo dos sistemas de
saude cria uma "urgéncia ética" para a prética e a ci€ncia da tradu¢do de conhecimento para
responder a esses desafios e otimizar o retorno sobre o investimento em pesquisa (Straus;
Tetroe; Graham, 2013).

Graham et al., (2006) discutem sobre a diversidade de termos e defini¢des associados a
traducdo de conhecimento. O termo transferéncia do conhecimento, por exemplo, € comumente
usado em 4reas ndo relacionadas aos cuidados em saide além de ser criticado, pois sugere que
o processo € unidirecional, de produtores de conhecimento as partes interessadas. Ja os termos
como troca de conhecimento, utilizacdo de pesquisa, implementagdo, difusdo e dissemina¢do
sdo utilizados para descrever o conhecimento para acdo, a base do modelo conceitual na
abordagem de tradu¢ao de conhecimento. Esse modelo é um importante avango como um novo
campo de investigacdo cientifica, particularmente util para delinear agendas de pesquisa e
destacar suas lacunas.

A tradugcdo de conhecimento foi pensada para preencher a lacuna entre o que é
conhecido, com a pesquisa empirica e a sintese do conhecimento, e a implementacdo desse
conhecimento pelas principais partes interessadas. Todo o processo ocorre em um sistema
social complexo de interacOes entre as partes interessadas, os pesquisadores, usuarios e grupo
de interessados de modo colaborativo e bidirecional. Mas, como um processo social de
mudanga, a lacuna € vista como um local frutifero para o desenvolvimento do conhecimento e
da capacidade pratica. Assim, a traduc¢do de conhecimento envolve propositalmente a entrada e
atuacdo na lacuna para entender e abordar as preocupagdes das pessoas envolvidas e mobilizar
suas estruturas de conhecimento (Doane et al., 2015; Graham et al., 2006).

Grande parte da literatura sobre a traducdo de conhecimento vem de outras dreas da
saude, por exemplo, a enfermagem e a fisioterapia, esses duas dreas do conhecimento vem
aprimorando-se no campo da tradu¢do de conhecimento para os cuidados de saude,
questionando a forma como modelos existentes de tradu¢do de conhecimento sdo
fundamentalmente concebidos e também os conhecimentos bdsicos que regem as atividades da
tradug¢do de conhecimento aplicadas em seus projetos (Doane et al., 2015; Zidarov; Thomas;
Poissant, 2013).

Destacam-se publica¢des na drea da fisioterapia, tais como a iniciativa de autores (Kafri;
Levron; Atun-Einy, 2023; Sibley; Salbach, 2015; Silva; Mafra, 2020; Shoemaker et al, 2020;
Zidarov; Thomas; Poissant, 2013) no uso do modelo de conhecimento-a-acio na

implementa¢do de evidéncias de satide na tomada de decisdes e pratica clinica.
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Em contrapartida, a Enfermagem vem se apropriando deste tema e propde uma
reconceitualizacdo da TC como um processo de conhecimento-a-acao socialmente envolvido
com a inten¢do de apoiar os enfermeiros a alistar o melhor conhecimento disponivel para
abordar as preocupacdes da prética e navegar de forma eficaz pelas complexidades dos meios
de saude (Doane et al., 2015).

Esse conceito vem sendo disseminado no Brasil por diversos autores (Andrade; Pereira,
2020; Cabral et al., 2018; Cabral; Cardoso de Paula, 2020; Cardoso de Paula et al., 2019;
Ferraz; Pereira; Pereira, 2019) e por conseguinte nos apropriamos desse conceito nesta tese.

O objetivo da Traducdo de conhecimento € aplicar as melhores evidéncias disponiveis
para os servicos de saude, e levar os beneficios do conhecimento produzido para o maior
nimero de pessoas e instituicdes possivel. Envolve a disseminacdo, a comunicacdo, a
transferéncia de tecnologia, o contexto ético, o gerenciamento, a utilizacao, o intercambio de
informacdes entre pesquisadores e aqueles que aplicam conhecimento, pesquisa de
implementacdo e avaliacdo de tecnologia, a sintese de resultados em um contexto global e o
desenvolvimento de diretrizes (Ferraz; Pereira; Pereira, 2019).

Existem muitas teorias e estruturas propostas para alcancar a traducdo de conhecimento,
o quadro conceitual desenvolvido por Graham e colaboradores, denominado ciclo do
Conhecimento-a-acdo, fornece uma abordagem que se baseia nas semelhancas encontradas em
uma avaliagdo das teorias da acdo planejada, comunicacdo, processos cognitivos e de
aprendizagem. Esta estrutura foi desenvolvida apds uma revisao de mais de 30 teorias de acdo
planejada que identificaram seus elementos comuns. Eles adicionaram ao modelo de agdo
planejada um processo de criagdo de conhecimento e rotularam os modelos combinados de
ciclo de conhecimento para acdo. Foi adotado pelo CIHR como o modelo aceito para promover
a aplicacdo da pesquisa e uma estrutura para o processo de traducio de conhecimento (Straus;
Tetroe; Graham, 2013).

A Rede para Politicas Informadas por Evidéncias (EVIPNet) surgiu a partir de iniciativa
da OMS para promover o uso de evidéncias cientificas na formulagdo e implementacdo de
politicas, programas e servigos de saide, mediante o intercambio entre gestores, pesquisadores
e representantes da sociedade civil. A EVIPNet Brasil foi reconhecida no ambito do Ministério
da Sadde pela Portaria n° 2.636/GM/MS, de 7 de outubro de 2009, que instituiu e definiu as
atribui¢des do seu conselho consultivo, como uma resposta concreta a convocatéria mundial da
OMS. Atualizada pela Portaria n° 2.001/GM/MS, para incluir todas as secretarias do Ministério

da Saude (MS), juntamente as demais entidades integrantes da rede: Organizagdo Pan-
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Americana da Sadde do Brasil (OPAS/OMS), Centro Latino-Americano ¢ do Caribe de
Informacdo em Ciéncias da Saide (Bireme/OPAS/OMS), Associacdo Brasileira de Satde
Coletiva (Abrasco) e Fundag¢do Oswaldo Cruz (Fiocruz), dentre outras (Brasil, 2009).

A Figura abaixo ilustra o esquema interativo entre a criacdo do conhecimento e 0s

estdgios de ciclos de acdo que compdem o modelo.

Figura 2 - Esquema iterativo do Modelo do conhecimento para acéo

CICLO DE Acjo

(aplicagao)

/"\

investigacao

Fonte: Brasil, 2020

Este diagrama representa a ideia do conhecimento em movimento em dois ciclos:
criacdo e acdo. O ciclo de criacao tem inicio com a investigacdo do conhecimento que pode ser
cada vez mais refinado e/ou sintetizado e, presumidamente, mais ttil para a apropriacdo pelos
usudrios finais. O ciclo de a¢do inclui a aplicagdo deliberada de conhecimento para causar
mudancas em comportamentos e/ou atitudes.

Observe que as etapas do ciclo acdo podem ser sequenciais ou ndo, em qualquer fase do
ciclo. E possivel mover-se entre a fase de criagio do conhecimento e o ciclo de a¢do, de maneira
interativa. O processo de conhecimento para acdo € interativo, dindmico e complexo, tanto no
que diz respeito a criacdo do conhecimento (de primeira geracdo) quanto a sua aplicagdo (ciclo
acdo), sendo fluidos os limites entre os componentes de criacdo e acao (Brasil, 2020).

O modelo conceitual do conhecimento para acdo € um processo interativo cujas fases
da criag@o do conhecimento podem impactar nas fases de a¢@o e assim gerar o intercambio entre
os produtores e usudrios do conhecimento que fornecem informacdes ao longo do processo com

a finalidade de melhorar servigos e colocar a disposi¢do da populagcdo produtos eficazes e,
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assim, fortalecer o sistema de saide. Representa a ideia do conhecimento em movimento, que
ao ser sintetizado e transferido €, presumidamente, mais bem implementado pelos usudrios
(Andrade; Pereira, 2020).

O ciclo aciao descreve um processo de abordagem de acdes planejadas e necessarias
para aplicar o conhecimento na pratica. E o processo pelo qual o conhecimento é implementado
girando externamente ao ciclo da criagdo. Consiste em sete fases que podem ocorrer
sequencialmente ou nao, influenciando umas as outras em varios pontos do ciclo.

Implementou-se a abordagem da traducao de conhecimento integrada a criacao do blog
RESPIRAR SEGURO®, uma ferramenta do conhecimento de terceira geracio sobre o cuidado
intersetorial de criancas com traqueostomia. Portanto, a aplicacdo do modelo do conhecimento
para ac¢do ocorreu em um movimento interativo e dinamico entre as fases dos ciclos de criagao
e da agdo.

A fase 1 do ciclo agdo foi o propulsor inicial da busca do conhecimento (pertinente ao
ciclo criagdo), quando se identificou o problema e a necessidade de realizar uma pesquisa
primdria (pesquisa de campo) e secunddria (revisdo de escopo). As fases 2 e 3, ja dentro do
ciclo acdo, seguiram as metodologias proprias para sua implementacdo. Tais metodologias
exigiram uma andlise critica da literatura sobre a problemética que motivou o desenvolvimento
das pesquisas, bem como a identificacio de lacunas no conhecimento justificando sua
implementagdo na pratica.

As demais fases do ciclo agdo ndo foram operacionalizadas nesta tese de doutorado e
correspondem as fases 2 a 7. A fase 2 consiste na adaptacdo do conhecimento ao contexto local,
quando se revisa a producao do conhecimento em relagdo a sua validez, utilidade/ aplicabilidade
e necessidade de adaptacdo a determinada situac@o, grupo ou individuo. A fase 3 corresponde
a avaliacdo de barreiras ao uso do conhecimento implica na compreensao das dificuldades a
assimilacdo e a aplicabilidade do conhecimento, bem como estratégias para superar tais
barreiras. Na fase 4 procede-se a sele¢do, adaptacao e implementagdo das interven¢des com o
planejamento dessas intervengdes baseadas em evidéncias. Na fase 5, de monitoramento e uso
do conhecimento, avalia-se sua adequagdo a determinado grupo, e ainda se ha novas barreiras
a serem consideradas. Na fase 6, avalia-se os resultados da implementagdo, determinando seu
impacto nas préticas em satde ou no sistema publico. A ultima fase 7, da sustentabilidade do
uso do conhecimento, planeja-se a disseminagdo e a ampliagao do uso do conhecimento apds a

implementacgdo inicial (Andrade; Pereira, 2020).
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Todo esse processo segue um curso ndo-linear, pois cada etapa estd intimamente
relacionada a outra, permitindo uma movimentacao fluida entre elas, ou seja, os pesquisadores
e grupos de interesse podem utilizar as fases fora da sequéncia, dependendo do projeto e da
necessidade de antecipar o contexto, as barreiras e os facilitadores (Straus; Tetroe; Graham,
2013).

Temos exemplos da aplicagdo do modelo conceitual conhecimento-a-a¢do no Brasil que
para a producdo do material aplicou-se todas as etapas do ciclo de criacao do conhecimento e
parte do ciclo acdo em pesquisas com familias, adolescentes e estudantes, desenvolvidos pelo
Grupo de Pesquisa Enfermagem no Cuidar de Crianga, Adolescente e Familias com
Necessidades de Satde Especiais (Grupo CRIANES/EEAN/UFRJ) e pelo Grupo de Pesquisa
Cuidado a saide das pessoas, familias e sociedade (GP-PEFAS/UFSM) (Cabral et al., 2018).

Na criagcdo e aplicacdo de produtos, é possivel envolver o publico-alvo, pois
potencializa, inclusive, a manuten¢@o do uso do conhecimento na pratica. O publico-alvo é
aquele que fard uso do conhecimento gerado, podendo ser profissionais, gestores e usudrios de
sistema de satde ou de educacdo, entre outros (Cabral et al., 2018 apud Cardoso de Paula et
al., 2019).

Além disso, transformar as condi¢des que influenciam a sadde requer parcerias
colaborativas de base ampla entre as partes interessadas e beneficidrios académicos e nao
académicos. Finalmente, a experiéncia tem mostrado que quando os usudrios, partes
interessadas e outros beneficidrios da pesquisa estao engajados no processo de planejamento da
pesquisa, eles estdo mais comprometidos em usar os resultados da pesquisa para agir (Cargo;
Mercer, 2008).

32 A OPERACIONALIZA(;[%O DO MODELO DO CONHECIMENTO PARA ACAO NA
ABORDAGEM DE TRADUCAO DE CONHECIMENTO INTEGRADO
Na operacionalizac¢do da espiral de criagcdo do conhecimento proposto pelo Ministério

da Sadde (Brasil, 2020), vide o esquema abaixo (Figura 3).
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Figura 3 - Operacionalizacdo da espiral de criagdo do conhecimento.

Conhecimento de 1* Geracio

Investigacio Conhecimento de 2* Geragio
* Abordagem de pesquisa e método . . .
- qualitativa Sintese de evidéncias Conhecimento de 3 Geragdo
* netnografico *Estratégias de cuidadoa crianga com
» Participantes: familiares e traqueostomiana escola:uma revisio . .
profissionais de saide de escopo (osfioStezd) Knowledge Translation Planning
» Cenario: virtual (rede social) * Pergunta de revisio: Quais sio as Template (KTPT) na criacdo do
* Procedimentos coleta de dados estatégi,asa_tdnﬂda(s pelos . Blog
» diario de campo virtual meﬁs 51‘;3:3-:15 de 5:':311‘13 eeducagio. |. A aplicagiio do KTPT na criagio do
. 5 o i gestio da educagio e familiares Elo
. szbs en-'ruaﬁn ﬂadzgoaiﬁﬁpaine cuidadores (P) para facilitar a &
t";“_a';’a“ oz = matricula e manutencio dos
* Anjlise de dados: tematica cuidados para criangascom
* Aspectoséticosdapesquisa traqueostomia (C) em classes
escolares regulares ()7

Fonte: Adaptado de Brasil, 2020

3.2.1 A operacionalizacdo da tradu¢do de conhecimento integrado - a investigacdo do
conhecimento
Abaixo vemos o esquema interativo do modelo do conhecimento para agdo demonstrado

na figura 4.

Figura 4 - Esquema interativo do modelo do conhecimento para agio — etapa da producio de
primeira geragao.

No ciclo de criagdo do

QcLo DEAco conhecimento a primeira fase

(aplicagdo)

de investigagdo refere-se
gerac¢do do conhecimento de
primeira geracio (pesquisa
empirica). Como ndo temos
estudos primdrios que abrange
a inclusdo da crianga com
traqueostomia na escola
regular no Brasil, iremos gerar
esses dados através de uma
pesquisa qualitativa no

ambiente virtual.

Fonte: Adaptado pelas autoras, a partir da publicacdo do Ministério da Saide (Brasil, 2020).
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3.2.1.1 Tipo de estudo e método

Com a dinamizagdo das culturas de comunidades organizadas nas redes sociais em
ambientes digitais surgiram novas possibilidades de se desenvolver a pesquisa qualitativa. O
método da netnografia® é “uma forma de pesquisa etnografica adaptada para incluir a influéncia
da internet nos mundos sociais contemporaneos”. Trata-se de uma adaptacio do método
etnografico para os ambientes on-line, permitindo a andlise detalhada das relagdes nos espacos
virtuais, deriva da técnica etnografica desenvolvida no campo da antropologia”. Sua expansao
se deve a complexidade das experiéncias da sociedade digital, fundamentado no trabalho de
campo on-line utilizando as comunicacdes mediadas por computador como fonte de dados para
compreender e representar “um fendmeno cultural ou comunal” (Kozinets, 2014, p. 9).

A pesquisa netnografica traz alguns desafios éticos a pesquisa, suscitando
questionamentos sobre o que € publico ou nao e, por consequéncia, o que € passivel de trabalho
e divulgacdo, sem necessitar de autoriza¢ao para utilizacdo. Os ambientes on-line podem ser
classificados em quatro niveis de privacidade. Sao eles: publico (aberto e disponivel a todos);
semipublico (requer cadastro ou participacdo); semiprivado (requer convite ou aceitacdo); e
privado (requer autorizagdo direta). Nesses trés ultimos, o posicionamento ético a ser adotado
pelo pesquisador implica na necessidade de autorizagdo ou, no minimo, de aceitagdo no
ambiente para realizar sua pesquisa, significando, portanto, que ele ndo poderd fazer sua
investigacdo de forma silenciosa (Soares; Stengel, 2021).

De acordo com os autores, Soares e Stengel (2021) ao considerar o contexto em que o
método netnografico fora proposto e o momento social em relagdo ao uso da internet que,
certamente, ainda era bem mais restrito, talvez as orientacdes dadas por Kozinets (2014) fossem
totalmente possiveis de serem realizadas. Atualmente, com um niimero expressivo e crescente
de usudrios na internet e com uma quantidade colossal de seguidores (as comunidades mais
curtidas tinham mais de 1 milhao de seguidores), ambientes virtuais com milhdes de seguidores
(comunidades do Facebook; perfis no Instagram ou canais do YouTube com inumeros
seguidores, por exemplo) ndo podem ser estudados porque nio € possivel obter a autorizacao
de todos os envolvidos? Como realizar pesquisas académicas sobre os fendmenos emergentes
de massa conciliando parametros éticos que atuam em uma logica individual?

Na netnografia, o pesquisador convive online com os membros da comunidade, € esse

tipo de encontro também se encaixa claramente no modelo de pesquisa com seres humanos.

5 A netnografia foi fundada por Robert Kozinets, em 1995. Ele é um pesquisador da cultura em ambiente digital.
Busca compreender e aprofundar as tecnoculturas e seus modos de organizacio entrecruzando o mundo da
tecnologia e a cultura. (https://kozinets.net/about/)
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Essas interacdes participativas sdo, portanto, mais como comunicagdes que acontecem em
determinados lugares vigiados, com alguma expectativa razodvel de privacidade (Kozinets,
2014).

O método da netnografia representa a tentativa do pesquisador de reconhecer a
importancia das comunica¢des mediadas por computador nas vidas dos membros da cultura,
que se organizam por interesses comuns que nesta tese sao sobre as experiéncias de inclusdo
escolar de criangas que vivem com traqueostomia. Para a investigacdo do conhecimento no
ambiente netnografico elegeu-se a observacao, usada como o principal método de investigacao
e associada a outras técnicas de coleta de dados, a observagdo possibilita um contato estreito do
pesquisador com o fendmeno pesquisado.

Atualmente, de forma diferente do passado, o pesquisador pode se utilizar da tecnologia
da informagao como principal ferramenta para impor o rigor e veracidade dos dados coletados
e, posteriormente, analisados. Esta utilizacdo da TI na observagdo participante estd sendo
tratada na literatura como observagao nao participante, deste modo, o pesquisador ndo interage
com o grupo pesquisado (Caldwell; Atwal, 2005; Marietto; Maccari, 2015; Marietto, 2018).

O olhar da pesquisadora de campo baseou-se na observacdo das postagens dos
familiares e profissionais de satide de criancas que vivem com traqueostomia nas comunidades
da rede social do Facebook, com a imersdao da mesma em comunidades virtuais que atenderam
os seguintes critérios de elegibilidade: comunidades sociais que versavam sobre o tema da
inclusdo de criancas que vivem com traqueostomia, e nas comunidades com grande circulacdo
de mensagens.

Todos os contetidos publicados na rede social do Facebook se configuram como dados
sensiveis desses participantes e € de responsabilidade do pesquisador a garantia que
preservaremos a eticidade da pesquisa para anonimizar e descaracterizar todos os dados

coletados, ndo havendo a possibilidade de o participante ter a sua postagem reconhecida.

3.2.1.2 Participantes

Os participantes do estudo foram familiares e profissionais da satde de criangas com
traqueostomia que interagiam nos grupos de uma rede social. O recrutamento de participantes
baseou-se nos seguintes critérios de elegibilidade: familiares cuidadores de criangas com
traqueostomia em idade escolar (a partir do sexto ano de vida, aptos para entrar na escola)
matriculadas ou aqueles que estavam tentando uma matricula para ser incluido na escola; e

profissionais da satde que cuidam de criancas com traqueostomia. A captura dos participantes
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foi através das interacdes mediados por postagens e comentdrios relacionados a inclusdo

escolar.

3.2.1.3 Cendrio

De acordo com o relatério Digital 2021, o Facebook foi a terceira rede social mais
acessada no inicio de 2022 pelos brasileiros. Além disso, a plataforma segue sendo a mais
utilizada em todo o mundo, com mais de 2,9 bilhdes de contas ativas, cujas 116 milhdes sdao
brasileiras. Esses dados corroboram para a relevancia da escolha desta rede social para
realizacdo da pesquisa.

Procedeu-se a um levantamento prévio no Facebook sobre comunidades virtuais que
abordavam a inclusdo escolar de criancas vivendo com traqueostomia. Os critérios de
elegibilidade das comunidades foram os seguintes: paginas de institui¢des publicas e privadas,
paginas de familiares mantidas por administradores e paginas de familiares mantidas abertas.
Nessa rede social, hd grupos publicos que permitem que qualquer pessoa possa participar
automaticamente sem processo prévio de aprovagdo. E ha grupos privados que exigem
aprovagao dos administradores para se tornar membro e ter acesso ao conteudo das postagens
trocadas nesse ambiente virtual. Para tanto me apresentei como pesquisadora de campo e
fisioterapeuta ao administrador dessas comunidades, ressaltando meu interesse nas postagens e
comentdrios que refletissem a experiéncia dos familiares para incluir criangas com
traqueostomia no ambiente da escola. Através de uma mensagem, diretamente ao
administrador, informando a natureza da minha presenca € o meu interesse de participar do
grupo para fins de pesquisa, foi descrito na mensagem o titulo, os objetivos e publico-alvo da
pesquisa, para que fosse autorizada a minha entrada nesse ambiente virtual.

Previu-se o periodo de um més de imersdo, pelo menos uma vez por semana, para
capturar postagens e comentdrios nesse cendrio de pesquisa virtual. Permanecendo em cada
uma das comunidades um tempo de uma hora em diferentes momentos do dia para acessar a
dindmica da pégina.

Definiu-se como critério de elegibilidade das comunidades virtuais aquelas que
possuissem informagdes relevantes sobre inclusdo escolar de crianca com traqueostomia, em
postagens de familiares, profissionais de saide e educacdo; que frequentam comunidades da
rede social Facebook constituida por grupos e paginas, publica e privada; e de maior nimero
de seguidores. Excluiram-se comunidades virtuais que apresentassem conteidos de
propaganda, auséncia de interacdo dos participantes e poucas postagens sobre inclusdo escolar

de criancgas com traqueostomia.
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Estabeleceu-se o tempo de um més de permanéncia como visitante nas comunidades
selecionadas segundo a estratégia de busca na pagina inicial do Facebook. No canto superior
esquerdo, no campo “Pesquisar no Facebook” localizado no canto superior da pagina, registrou-
se as seguintes palavras chaves: inclusdo escolar, educagao, traqueostomia, cada expressao foi
pesquisada separadamente.

A aplicacdo da estratégia de busca com a expressao "Inclusdo Escolar" resultou em uma
comunidade do mesmo nome, com 6,8 mil seguidores, que interagiam com postagens
sobre “criancas com necessidades especiais”. Uma segunda, denominada Inclusao Eficiente”
com 37 mil seguidores; de uma empresa de assessoria e consultoria em reabilitacdo
neuropedidtrica e inclusdo escolar. Uma terceira, denominada “Inclusdo Escolar na pratica”,
com 5.300 seguidores que interagiam com “‘informagdes praticas para auxiliar professores no
dia a dia”; e uma quarta, “inclusao escolar”, com 1.900 seguidores com postagens sobre
“preparacao dos profissionais da drea de educacdo”. As quatro comunidades foram excluidas
por ndo atender os critérios de elegibilidade, ou seja, ndo desenvolver o contetido de cuidados
a crianga com traqueostomia na escola.

A aplicagdo do termo "educacdo" resultou em seis resultados: a péagina oficial da
Secretaria Municipal de Educacdo do Rio de Janeiro, com 207 mil seguidores; Educacdo, com
324 membros (professores e pessoas interessadas na educacio) e outra com 554 membros (sem
especificar sua finalidade); Educ.Acdo, com 3.000 membros (regras basicas de convivéncia no
grupo); Educacdo Inclusiva, com 1 mil seguidores (beneficios da educac@o inclusiva);
Educagdo Contagiante com 4,5 mil seguidores (transformar a educagdo e torna-la libertadora
no século XXI. As seis comunidades foram excluidas por nido atenderem aos critérios, nao
foram localizadas postagens referentes a crianga com traqueostomia.

Para a aplicacdio do termo ‘“traqueostomia” no campo pesquisar da rede social
retornaram-se cinco grupos ou comunidades: ‘“Traqueostomia Brasil” (938 membros);
“Vivendo e convivendo com Traqueostomia” (1,2 mil membros), “Traqueostomia € vida” (218
membros); “Criancas com Traqueostomia no Pard” (718 membros) e um grupo (2,3 mil
membros), somente a dltima atendeu os critérios e foi incluida que serd denominada como
Comunidade a.

Com a expressdo "inclusao" resultou a Comunidade b com 789 mil seguidores. E o
mesmo ocorreu com a comunidade ¢ (2 mil seguidores), apds aplicar o termo "educacao”. A

comunidade d (1000 seguidores) foi uma indicacao de um dos membros da Comunidade A.
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3.2.1.4 Procedimentos de coleta de dados

Os dados primérios dessa pesquisa foram gerados no ambiente da cultura netnogréfica,
através da observacao nao participante e as notas do diario de campo online.

A imersao nessa cultura digital consistiu no acompanhamento do fluxo de comentarios
e postagens disparados pelos membros que se engajaram ativamente em discussoes
relacionadas a inclusdo de criancas com traqueostomia na escola. Para a melhor orientagdo
sobre o que seria observado, aplicou-se um roteiro sistematizado (APENDICE I) contendo
informacdes sobre a dindmica de interagdo dos membros dessa comunidade. Tais como: data e
hora de entrada no campo de pesquisa; tempo conectado na rede social; se houve postagem
nesse tempo que esteve conectado e quem publicou; quem geralmente faz as publicagcdes; quem
s30 as pessoas que mais interagem nas comunidades; como os membros das comunidades
interagem nessas comunidades; e se as postagens que sdo publicadas nas comunidades sdao sobre
0 objeto de estudo da pesquisa - transicdo segura hospital-escola de criancas vivendo com
traqueostomia.

Foram realizados os prints de todas as postagens sobre a inclusdo escolar de criangas
com traqueostomia. Apds a extracdo das informacdes principais e da transformacgao das
imagens em textos, sistematizou-se as informacdes em uma planilha para localizar as postagens
segundo um conjunto de perguntas:

a) Quais sdo as concepgdes de familiares sobre inclusdo escolar?

b) Quais sdo os limites da inclusdo escolar da criangca com traqueostomia?

¢) Quais sdo as possibilidades da inclusao?

d) Quais sdo as concep¢Oes de profissionais da satde sobre inclusdo escolar
(cuidadora, monitora enfermeira)?

e) Que diretrizes de cuidados foram adotadas como estratégias para matricular e
manter a crianca com traqueostomia?

As notas do didrio de campo online foram sistematizadas de acordo com os quadros
propostos pelos autores Matos e Ribeiro (2022) para plataforma digital, em trés momentos: o
registro de notas descritivas, reflexivas e metodologicas. Nas notas descritivas, o foco deve
estar voltado puramente para o que € observado. Para isso, exige-se do pesquisador a atencao
as categorias de observacao e sensibilidade as particularidades que envolvem tanto o ambiente
e a plataforma, as sutilezas e os cédigos especificos do conteiido exposto, sendo necessdrio,
uma sistematizagdo e estruturagdo deste primeiro momento. Assim, propomos a utilizagao de

um checklist que contemple os aspectos que devem ser observados (ver quadro 1)
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Quadro 1 - Matriz de referéncia para registros de notas descritivas de didrio de campo associados as
observacdes ndo participantes na rede social do Facebook, durante um més

ASPECTOS

DESCRICAO

Perfil da comunidade

Andlise da descricdio da comunidade, quantidade de postagens,
quantidade de seguidores.

Interagdes percebidas

Conferéncia de possiveis postagens e os comentdrios disparados apds a
postagem, seus conteidos, quem interagiu, quantidade de curtidas,
quem comenta, e as diferencas entre as quantidades de comentdrios e
curtidas relacionados aquela postagem.

Organizacdo da comunidade

Verificacdo de padrdées de conteddos postados, da frequéncia de
postagens, se hd organizacio por cores, por temdticas, ou outros meios.

Acontecimentos particulares

Observacgdo de pontos que possam divergir do que foi percebido, e se
estes possuem relevancia para a pesquisa. Andlise do que se trata, quem
envolve e como ocorreu o gerenciamento da(s) situacio(des).

Descri¢ao das atividades

Percepcio de quais atividades ocorrem no decorrer do processo de
observacdo.

Comportamento do observador

Investigacdo de quais as impressdes, suposicdes ou observagdes feitas
pelo pesquisador que possam vir a intervir nas informacdes coletadas,
ou mesmo na andlise e na escrita da pesquisa.

Fonte: Adaptado pelas autoras

No registro de notas reflexivas, o pesquisador reflete sobre o observado e informagdes

disponiveis nas comunidades, destacando potencialidades e fragilidades que permeiam o

fendmeno ao qual se pretende investigar. O objetivo € assegurar a manutengao do rigor na coleta

e na capacidade do pesquisador para interpretar e relacionar os conceitos e teorias cientificas as

informacdes coletadas. O quadro 2 foi adaptado para essa pesquisa e sugere um modelo para

este momento.

Quadro 2 - Matriz de referéncia para registros de notas reflexivas de diario de campo associados as observagdes
ndo participantes na rede social do Facebook, durante um més

TIPOS DE REFLEXOES

ESCRITOS

Andélise geral

Verificacdo dos temas emergentes, as conexdes entre 0s
membros das comunidades, o que foi aprendido na interacdo dos
membros, 0s pensamentos acerca das questdes que apareceram.

Particularidades do contexto

Anélise das possiveis influéncias das caracteristicas préprias dos
ambientes digitais no processo interacional observado.

Condicionantes técnicos do Facebook

Investigacdo acerca de como os recursos oferecidos pela
plataforma intervieram (ou ndo) no processo interacional
observado, considerando quais recursos foram utilizados e qual
o papel da mediacdo da plataforma nos dados coletados.

Ponto de vista do observador

Reflexdo sobre as ideias preconcebidas do pesquisador acerca
do fendmeno observado e dos objetivos da pesquisa.

Pontos de classificacao

Avaliacdo dos acréscimos, das correcdes e dos direcionamentos
das anotacdes que foram feitas anteriormente.

Fonte: Adaptado pelas autoras

Por fim, para nortear a condugdo dos escritos em didrio de campo, faz-se o registro de

notas metodoldgicas, que correspondem a reflexdes e apontamentos relativos ao método

escolhido. Este tipo de nota auxilia o pesquisador tanto a analisar os procedimentos e estratégias

utilizados e as decisdes tomadas na pesquisa, quanto a detectar o que pode ser melhorado na
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proxima observacdo, assegurando maior profundidade e qualidade nas informacgdes coletadas

(Matos; Ribeiro, 2022).

Quadro 3 - Matriz de referéncia para registros de notas metodoldgicas de didrio de campo associados as
observacdes ndo participantes na rede social do Facebook, durante um més

TIPOS DE PONTOS ESCRITOS
Triagem das comunidades a serem observadas, considerando o
Delimitagdo das comunidades contexto sociocultural, os pontos em comum e de divergéncia

entre elas e a relacdo da pesquisa com os pontos analisados.
Encontro entre os dados coletados e os marcos tedricos
estabelecidos previamente que possam abarcar as reflexdes,
Relagdo tedrica questionamentos e andlises derivados da observagdo, com a
possivel necessidade de transposi¢do contextual para os
ambientes digitais.

Conexdo entre os dados coletados na observacdio ndo
Associag¢do com outros métodos participante e por outras vias, considerando as particularidades
do contexto.

Organizacio dos limites de exposi¢do dos dados, da preservacio
dos usudrios, da conformidade as normas de pesquisas com seres
humanos em ambientes digitais e das politicas de uso da
plataforma pelo perfil que realiza a observacao.

Etica

Fonte: Adaptado pelas autoras

3.2.1.5 Saturacdo dos dados

O encerramento do trabalho de campo da investigacio do conhecimento empirico
baseou-se na saturacdo tedrica marcada pela recorréncia das repercussdes dos assuntos, na
forma de comentérios, curtidas, emojis e compartilhamentos, de comunidades que atenderam
os critérios de elegibilidade. Esses conteddos extraidos fizeram parte do relatério da coleta de
dados e permitiram formar o corpus textual de andlise, quanto a sua profundidade,
representatividade e pertinéncia para responder a pergunta de pesquisa.

Com a pluralidade e heterogeneidade de participantes de rede social, as pessoas que
interagem nas comunidades virtuais estdo distribuidas geograficamente por todo territorio
brasileiro e muitos usudrios usam diferentes perfis podendo dificultar a identificacdo desse
participante.

Desse modo, atenderam-se os cinco elementos (a representatividade dos interlocutores
para manifestar-se pelo coletivo; pré-condi¢des que garantem uma amostragem suficiente e
fidedigna; tempo de observacao previamente definido no projeto como capaz de capturar a
dinamica do grupo observado; a decisdo pelo encerramento da busca de mais dados) da
defini¢do de saturacdo e consequente interrup¢ao do trabalho de campo (Minayo, 2017).

As transcricdes do material de coleta de dados e as andlises parciais vem sendo
apresentado em eventos cientificos, painel de especialistas que fazem parte do grupo de

pesquisa.
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3.2.1.6 Procedimentos de andlise de dados

A anélise temética ¢ um método para identificar os temas dentro dos dados, que organiza
e descreve minimamente seu conjunto de dados em detalhes. O processo de andlise comeca
quando o pesquisador percebe e procura padrdes de significados e questdes de interesse
potencial nos dados, envolve um movimento constante para frente e para trds entre todo o
conjunto de dados, as extracdes codificadas de dados que estd produzindo. Segue um guia passo

a passo da andlise tematica (Braun; Clarke, 2008).

Fase 1- Familiarizando-se com os dados: transcrever os dados, ler e reler os dados,
anotar as ideias para a codificacdo, as quais voltaremos nas fases subsequentes. Gera-se uma

lista inicial de ideia sobre o que ha de interessante nos dados.

Fase 2- Gerando cddigos iniciais: esta fase envolve a produgdo de cédigos iniciais a
partir dos dados. Os cédigos identificam uma caracteristica dos dados (conteido semantico),
refere-se ao segmento ou elemento mais bésico dos dados brutos ou informacdes que podem

ser avaliados de forma significativa em relagdo ao fendmeno.

Fase 3- Procurando por temas: essa fase inicia quando todos os dados foram inicialmente
codificados e agrupados, e temos uma longa lista dos diferentes cddigos que identificou no
conjunto de dados. Agrupar cédigos em temas potenciais, reunindo todos os dados relevantes
para cada tema potencial. Pode ser util nesta fase usar representacdes visuais para ajuda-lo a
classificar os diferentes c6digos em temas, o uso tabelas, ou mapas mentais, ou escrever 0 nome
de cada cédigo (e uma breve descricao) em um pedago de papel separado e brincar organizando-

os em pilhas teméticas.

Fase 4- Revisando os temas: Esta fase envolve dois niveis de revisdo e refinamento de
seus temas. O nivel um envolve a revisdo no nivel dos extratos de dados codificados. Isso
significa que vocé precisa ler todos os extratos agrupados para cada tema e considerar se eles
parecem formar um padrdo coerente. Se seus temas candidatos parecem formar um padrao
coerente, vocé passa para o segundo nivel desta fase. Se seus temas candidatos ndo se
encaixarem, vocé precisard considerar se o tema em si € problemdtico ou se algumas das
extracdes de dados dentro dele simplesmente ndo se encaixam. O nivel dois envolve um
processo semelhante, mas em relacdo a todo o conjunto de dados. Nesse nivel, vocé considera
a validade de temas individuais em relacio ao conjunto de dados, mas também se o seu mapa
temético candidato reflete “com precisao” os significados evidentes no conjunto de dados como

um todo, gerando um mapa temético da anélise.
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Fase 5- Definindo e nomeando temas: Andlise continua para refinar as especificidades
de cada tema e a histdria geral que a andlise conta, gerando defini¢des e nomes claros para cada
tema. Por “definir e refinar”, queremos dizer identificar a “esséncia” de cada tema (assim como

os temas em geral) e determinar qual aspecto dos dados cada tema captura.

Fase 6- Producgdo do relatorio: € contar a histéria complicada de seus dados de uma
forma que convenga o leitor do mérito e validade de sua anlise. E importante que a andlise (a
redacdo da mesma, incluindo extratos de dados) forneca um relato conciso, coerente, 16gico,
ndo repetitivo e interessante da histéria que os dados contam, dentro e entre temas. Sua redacao
deve fornecer evidéncias suficientes dos temas dentro dos dados, ou seja, extratos de dados
suficientes para demonstrar a prevaléncia do tema. Escolha exemplos particularmente vividos
ou trechos que capturem a esséncia do ponto que vocé estd demonstrando, sem complexidade
desnecessdria. O extrato deve ser facilmente identificivel como um exemplo do problema. No

entanto, sua redagdo precisa fazer mais do que apenas fornecer dados.

Os procedimentos anteriormente descritos foram sintetizados em quadros de anélise, 1a
e 1b, que corresponderam respectivamente as fases 1 (familiarizacdo com os dados empiricos)
e fase 2 (geracdo de cddigos iniciais), segundo os construtos tedricos adotados na tese.
Posteriormente, esses construtos foram reorganizados em trés quadros de andlise - necessidades
de satde (1c¢), inclusdo/exclusao (1d) e transicdo (1e) - correspondentes a fase 3.

Em seguida, cada um dos quadros foi duplicado para 1cl, 1d1 e 1el, constituindo a

matriz de andlise da fase 4 e da fase 5 (1¢1.1) como ilustrado no exemplo a seguir. (Quadro 4)



Quadro 4 - Quadro de refinamento da matriz de analise das fases 4 ¢ 5
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CODIGOS | TEMAS PRELIMINARES (TP) — (Fase 4)

CATEGORIA (Fase 5)

(TP)1cl.1. Necessidade de Informagdes seguras e confidveis sobre direitos da crianca e sua condi¢do de viver com traqueostomia
Caracteristica definidora: acesso a informagdes com garantia dos direitos da crianca com traqueostomia a inclusio (legislagdo protetora, apoio
escolar) em condi¢des de seguranga na escola.

“Gente, meu neto fez traqueostomia, eu que cuido, e estou com medo de ndo dar conta, muitas
perguntas sem respostas, ele pode ir para escola? ...(GP24a) “Boa tarde! Mdezinhas gostaria de
saber como foi a experiéncia de vocés ao colocar o filho(a) na escola. Se tiver alguém para conversar
comigo agradego.” (GP6a) ... “Oi, alguma mdezinha colocou seus filhos na escola (do Municipio
de Sdo Paulo) para trocar informagées comigo?” (GP5a) ... “Alguma mamde que tem filho com
traqueostomia e que colocou na escola no Rio de Janeiro? Como foi o procedimento?” (GP22a) ...
Como ¢ que faz [para matricular a crianga na escola], é na escola que devemos ir para matricular
a crianga, estou com diuvidas e tenho medo, a minha filha tem 6 anos”(GP20a) ... E com quantos

anos podemos matricular [nossos filhos na escola]?”(GP4a) ... “Sei que a partir dos 6 anos [é
Icl.1.a. Acesso a informagdes sobre a obrigatorio a matricula escolar] eu sou cuidadora de criangas com deficiéncias,...”(GP13a) Meu
matricula na escola e direitos da criangca a | filho estd com 6 anos, e ainda ndo o matriculei na escola, mas estou insegura, vou tentar depois das
permanéncia segura férias (GP30a) ...“Alguma mde que o filho(a) estd com traqueostomia e vai a escola

normalmente?”(GP7a) ... “Mdes como conseguiram [matricular]? Nos ajude com dicas, muito
obrigada pelas informagées sdo de extrema importdncia podermos trocar experiéncias” (GP13a)
... “Tem que existir alguma [legislacdo] que possa nos ajudar. Alguém que trabalha na secretaria
do ensino ou da Saiide, poderia dar uma Luz para essas mdezinhas?”(GP13a) ... “Nem mesmo as
DRE [Diretorias Regionais de Educagdo] da minha regido conseguiram me ajudar, infelizmente os
profissionais lavam as mdos e muitas vezes deixam as criangas especiais de lado e até mesmo as
excluem de outras criangas para ndo "ter trabalho" extra, essa é a realidade, o Brasil ndo tem
preparo nem de profissionais e nem de locais adequados para receber essas criangas, muito simples
(GP34b). (GP 4a, 5a, 6a, 7a, 13a, 20a, 22a, 24a, 34b)

“Frequentar a escola é muito importante, a convivéncia e a socializagdo com outras
pessoas”(GPI13a) ... “Sou cuidadora de uma crianga, ela gosta muito de mim, [as criancas]
1cl.1.b. Os beneficios da convivéncia e precisam [frequentar a escola], eu entendo [a inseguranca de vocés mdes por causa da
socializac¢do na escola traqueostomia], mas é otimo para [essas criangas frequentar] a escola, interagir com outras
criangas, socializar”(GP29a) ... “Acho que as criancas especiais precisam ter contato com outras
criancgas fora do domicilio, até mesmo para serem aceitas na sociedade”(GP13a) (GP 13a, 29a)

(TP)Icl.1(1cl.1.a, b)

+ (TP)1c1.2. (1cl.2.a, b, ¢, d)
+ (TP)1c1.3 (Icl.3.a,b,¢c) =
OTP

Categoria 1. Necessidade de
informacdes entre familiares
de criancas com
traqueostomia - um
construto emergente das
necessidades de/em satide na
inclusao escolar

Subcategoria 1. Direitos da
crianca a matricula

Subcategoria 2. Desafios de
familiares com a permanéncia
da crianca com traqueostomia
na escola

(TP)1c1.1.2. Superagdo de desafios de familiares para garantir a permanéncia da crianga com traqueostomia na escola

Caracteristica definidora: A autoimagem da crianca desperta curiosidade de pessoas alheias, inseguranca, medo, preconceito (ser paciente e ter
medo do desconhecido., protecdo legal) pelo desconhecimento dessa condi¢do de vida da crianga. A escola precisa proporcional ambiente
protegido por profissionais conscientes e qualificados (enfermeira e e cuidadora qualificada)
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1.cl.1.2.a Os desafios para permanecer

“Como deixar uma crianga com traqueostomia, Bipap e aspirador, em uma escola?” (GP13a) ...
“Eu tive receio [de matricular o meu filho na escola], mas eu tive medo de alguma crianga mexer
ou colocar a mdo na traqueostomia, porque eles ndo conhecem [a traqueostomia] e para [as
criangas] seria uma "novidade(GP15a) ... A otorrinolaringologista do meu [filho] ndo autorizou
[ele ir para a escola], eu queria muito [que meu filho fosse para a escola] mas ela [a
otorrinolaringologista] disse que alguma crianga poderia puxar [a traqueostomia] por curiosidade
ou colocar algo dentro [da traqueostomia] (GP8a) ... “Alguma mamde aqui que o filho(a) vai para
escolinha usando a traqueostomia? (GP8a) ... “Alguma crianga aqui que tenha homecare e vai pra
escola?” (GPl4a) .... (GP 8a, 13a, 14a, 15a)

1c1.1.2.b. Insegurancgas e medos sobre a
permanéncia dessa crianga na escola

“Old, pessoal! Hd uns dias postei aqui, cheia de inseguranca em relagdo a minha pequena
frequentar a escola, e se a escola aceitaria [a minha filha] usando a traqueostomia” (GPla) ...
“Meu dilema, quero colocar [0 meu filho na escola], mas tenho medo, ele pede para ir para a
escolinha, mas eu fico receosa, sei que é importante fazer matricula, mas o medo domina, aqui na
minha cidade, so tem [0 meu filho] e outra crianga com traqueostomia, que é acamada” (GP4a) ....
“Quando o meu filho comecou a frequentar as aulas pela primeira vez, confesso que tive medo, do
meu filho correr algum risco... (GP15a) “A minha [filha] usa traqueostomia e O2 [oxigénio] mas
ndo tive coragem de mandd-la [para a escola], fiz o cadastro [para o] proximo ano [escolar], vou
ver se terei coragem de mandar”(GP13a) ... “Tenho um sobrinho que usa [a traqueostomia, fiquei
desesperada no comego, mas hoje parece uma crianga como as outras, ndo fala e precisa dos
cuidados [com a traqueostomia], ndo temos coragem de matricular na escola, pois ninguém cuida
melhor que a familia”(GP24a) ... “Meu filho tem 6 anos, usa traqueostomia e nunca estudou, estou
com muito medo de matriculd-lo [na escola]”(GP28a) ... “Meu filho teria que entrar na escola esse
ano, mas ndo tive coragem”(GP9a) ...... “Eu quero matricular o meu filho, consegui uma [escola]
publica que contrata uma enfermeira para permanecer [na escola] e acompanhd-lo, mas estou
insegura” (GP4a).... “Pergunta para o [médico do seu filho] se ele estd liberado para ir [para a
escola]! [pois]a cdnula [da traqueostomia] é aberta” (GP20a) ... “Os médicos querem que o meu
filho comece a frequentar a escola, eu fico com o coragcdo apertado é bom saber a experiéncia de
outras mdes” (GP6a) ... “Os médicos do meu filho também querem que ele vd para a escola, fico
com o coracdo na mdo” (GP7a) ... (GP la, 4a, 6a, 7a, 9a, 13a, 15a, 20a, 24a, 28a)

1c1.1.2.c. Preconceito

“Como lidar com o preconceito?” ... “Verdade, nds lutamos todos os dias contra esses
preconceitos” “Sei bem o que é [preconceito com nossos filhos], fico chateada... Sempre que
falavam "coitadinha" eu e meu marido faziamos questdo de responder que [a minha filha] nédo tem
nada de coitada, eu entendo que as pessoas ndo [sabem] o que é [a traqueostomia] e que tenham
curiosidade. “Ninguém fala do preconceito com os traqueostomizados, somos obrigados a respeitar
racas, crencas e géneros, isso é bullying, meu neto também usa traqueostomia e jd passamos por
[preconceitos], vamos nos unir em prol dessa causa, ndo liga para [o preconceito], o importante [é
que] eles estdo felizes”...” Boa noite, eu fiz uma pdgina no Facebook para que todos vejam a
superagdo [do meu filho] todos os dias, e [nessa pdgina nés falamos] sobre o preconceito que [estd]
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escondido dentro dessas frases que ouvimos diariamente” (GP11a) ... “... sofrer preconceito ou algo
assim (chorei muito) eu moro numa cidade pequena [no municipio de Sdo Paulo, proximo de
Ribeirdo Preto] e meu filho é a tinica crianca traqueostomizada”(GP15a) ... “Vocé sabia que, hoje,
dia 18 de fevereiro, é comemorado o Dia Nacional da Criangca Traqueostomizada? O objetivo é
chamar a atengdo para o tema da traqueostomia em criangas, e colocar o assunto em pauta para
que estas, ndo fiqguem desamparadas., é importante ressaltar também que, falar sobre o tema, gera

uma discussdo junto a sociedade, para que a falta de conhecimento, seja banido aos poucos”

(GP35c) (GP 11a, 15a, 35¢c)

1c1.1.2.d. Expectativas sobre permanéncia
de um profissional de enfermagem ou
cuidador treinado na escola

“Bom dia, gostaria de saber quem tem filho em escola piiblica, como fizeram para conseguir monitor
especial, e se conseguiram técnico em enfermagem ou s6 monitor normal” (GPI0a) ... “Eles
colocam [pessoal de apoio para] cuidar das criangas "especiais"?” (GP7a)... “Conseguiu o
enfermeiro para ficar com [o seu filho na escola]? Como é isso? Alguém conseguiu [profissional]
da drea da saiide para aspirar [o seu filho]?” (GP26a) ... “E se ndo tiver enfermeira [na escola]?
[E dever do Estado] solicitar a enfermeira?”’(GP4a) ... “Sim [a escola] é obrigada a contratar uma
enfermeira e sim, eles sdo obrigados [a realizar a matricula escolar]”(GP4a) ... “Procure se
informar na secretaria de educacdo, porque por lei a crianca tem direito a uma monitora na
escola”(GP7a) ... “Pensei em colocar [meu filho] numa escolinha particular meio periodo, mas ndo
sei se na [escola] particular tem direito a AEE [Atendimento Educacional Especializado]”(GP4a)

“Oi, papais e mamdes. como vocés conseguiram acompanhante para seus filhos [com
traqueostomia] na escola?” (GP28a) ... “A médica tem que autorizar [com um laudo médico] mas
ndo sei se o meu filho precisaria de uma auxiliar para [acompanhd-lo], acredito que ndo, mas
sinceramente estou perdida” (GP10a) (GP 4a, 7a, 10a, 26a, 28a)

(TP)1c1.1.3. Necessidades e demandas de cuidados especiais e seguros

Caracteristica definidora: para o alcance de uma convivéncia social e escolar, familiares destacam os riscos e preocupagdes associadas ao bem-
estar da crianga com traqueostomia, com destaque para a manutengdo dos cuidados com a traqueostomia (Aspira¢do) e a presenga de um familiar
na escola para realizar esses cuidados de forma segura.

1c1.1.3.a Riscos com a convivéncia social

“Eu tenho receio da convivéncia e do contato fisico com outras criangas sobre a questdo das
viroses.” (GP7a)... “A escola é um troca-troca de baterias! O médico da minha filha falou:
"Escola? nem pensar agora!!!”(GPI13a) ... “Pessoal, esse ano minha filha terd que iniciar a vida
escolar, tenho receio por causa da traqueostomia, aqui em casa quando alguém fica doente fazemos
de tudo para ndo passar para ela, e toda gripe que ela tem, precisa tomar antibiotico, ndo fica doente
com frequéncia, mas na escola tem muita virose, vai ter contato com outras criangas, confesso que
estou com medo”(GP7a) (GP 7a, 13a)

1c1.1.3.b. Preocupagdes com a
manuten¢do dos cuidados da
traqueostomia (Aspiragcdo)

“Tenho receio sobre os anos iniciais da vida escolar, como serdo realizados os cuidados com a
traqueostomia no periodo que a minha filha permanecer na escola” ... (GP7a) “Boa noite, queridas
mamdes, quando seus pequenos vdo a escola, quem aspira?” (GP26a) ...... “Mdes das criangas que
Jfrequentam a escola, como vocés fazem com a questdo da aspiracdo? Estou querendo colocar minha
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filha na escola, mas estou preocupada com a questdo da aspiragdo” (GP29a) ... “Esse ano minha
filha terd que iniciar a vida escolar, e quem faz as aspiracées? Aspiro ela poucas vezes, mas se
precisar como fica?” (GP5a) ... “O meu filho tem uma traqueostomia e [necessita de aspirac¢do
constante], ndo fala, ndo anda, e fica dificil de confiar [na escola]” (GP8a) ... “Quem aspira [as
criangas com traqueostomia] na escola? O meu filho é muito secretivo, vai para a escola, mas estou
com muito medo, porque ele so respira pela traqueostomia e tem a laringe totalmente fechada”
(GP8a) ... “Meu filho tem 6 anos, usa traqueostomia e nunca estudou, pois ndo confio em ninguém
para aspird-lo, é muito secretivo” (GP28a) ... “E [quando precisa aspirar a traqueostomia] [as

professoras] sabem ou é a mde que tem que ficar ld na escola” (GP23a) ... (GP 5a, 7a, 8a, 23a, 26a,
28a, 29a)

Ic1.1.3.c Presenga de um familiar na
escola para os cuidados com a
traqueostomia

Minha filha sempre estudou perto da [nossa] casa tiveram [dois episodios que ] minha filha precisou
ser aspirada na escola, [a escola] ligou e fui aspirar minha filha” (GP8a) ... “A minha [filha] vai a
escola, ndo levo o aspirador, pois moro [proximo da escola] quando precisar aspirar a escola me
liga (GP13a) ... “Quando [era preciso aspirar na escola] ligava e eu ia para escola somente para
aspirar a minha filha, mas era raro acontecer” (GP7a) ... “Eu vou para escola todos os dias apds
o recreio ou [a escola] manda um WhatsApp [sempre que meu filho precisa aspirar” (GP10a) ...
“Eu também faco assim, se [a escola] precisa [aspirar] eles me ligam!” (GP13a) ... “E quando
precisa aspirar [a traqueostomia] os cuidadores o levam até mim e eu aspiro [o meu filho] porque
eu que cuido do aspirador [do meu filho]” (GP31a) ... “Quando precisar aspirar [a traqueostomia]
eu vou na escola e aspiro [a minha filha], ndo tem muita secre¢do para mim ficou bom assim”
(GP31) ... “Hoje o [meu filho com] 10 anos vai [frequentar a escola], e eu irei com o inalador e
aspirador [na escola para realizar os cuidados]” (GP30a) ... “Eu tinha que ir [na escola] aspirar
[a traqueostomia]” (GP32a) “Mas, é tdo complicado porque quando [precisa aspirar a secrecdo]
tem que ser algo rdpido [assim acontece] com minha sobrinha” [estd se referindo aqueles casos que
a escola liga para o familiar ir para a escola quando hd necessidade da aspiragdo] (GP13a) (GP
7a, 8a, 10a, 13a, 30a, 31a, 32a)

Fonte: Elaborado pelas autoras
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3.2.1.7 Aspectos éticos da pesquisa

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem
Anna Nery/Instituto de Atengao a Saide Sao Francisco de Assis da Universidade Federal do
Rio de Janeiro (CEP-EEAN/HESFA/UFRJ), em 29 de junho de 2021, Parecer n°. 4.815.563,
nos termos da Resolugdo 466/2012, do Conselho Nacional de Saidde (Brasil, 2012).

A andlise ética da pesquisa pelo CEP aprovou o pedido de dispensa de Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para a etapa da pesquisa na rede social.

O pesquisador deve garantir aos membros da comunidade virtual sob observacao de nao
usard seus verdadeiros nomes, e-mails ou qualquer outra marca de identificacdo em qualquer
publicacdo baseada na pesquisa e deve respeitar as normas da comunidade virtual (Soares;
Stengel, 2021).

As comunidades abertas da rede social do Facebook sao disponiveis a todos e ndo requer
autorizacdo do administrador da comunidade; j4 as comunidades fechadas ou privadas
requerem convite ou aceitacdo para ser membro e interagir nela. Desse modo, solicitou-se
permissao aos administradores ¢ membros das comunidades fechadas para a inser¢ao da
pesquisadora de campo como observadora das interacdes, afiliacdo e inten¢des de permanecer
frequentando aquele espaco. A obtencdo da autorizacdo envolveu o compromisso da
pesquisadora de campo em garantir a protecdo, privacidade e sigilo de informagdes coletadas,
por meio da anonimizacao da fonte das mensagens postadas nas paginas das comunidades. Essa
estratégia impossibilitou que os registros fossem identificados, em aten¢ao ao estabelecido pela
Lei Geral de Dados Pessoais, Lei n° 13.709, de 14 de agosto de 2018 que dispdem sobre o
tratamento de dados pessoais, inclusive nos meios digitais, por pessoa natural ou por pessoa
juridica de direito publico ou privado, com o objetivo de proteger os direitos fundamentais de
liberdade e de privacidade e o livre desenvolvimento da personalidade da pessoa natural (Brasil,

2018).

3.2.2 A operacionalizacdo da traducdo de conhecimento integrado - a sintese de evidéncias
A segunda etapa do método IKT € a sintese do conhecimento (Figura 5), refere-se a
interpretacdo dos resultados encontrados nos dados que emergirem do conhecimento empirico
como descrito passo a passo no item acima, e como essas evidéncias podem indicar as melhores
evidéncias disponiveis sobre acdes e estratégias de cuidado para a crianga que vive com
traqueostomia na escola regular. Em outras palavras, a sintese do conhecimento consiste em

condensar os resultados encontrados e sumariza-los, tornando-os acessiveis aos diversos
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publicos (profissionais, gestores e pacientes) para que possam decidir quais condutas/agcoes de

saude tomar.

Figura 5 - Esquema interativo do modelo do conhecimento para agéo - etapa da produgéo de segunda geragao.
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\s

Fonte: Adaptado do MS pelas autoras (Brasil, 2020)

de cuidado de criangas
com traqueostomia no
ambiente escolar. A
revisdo do conhecimento

disponivel.

3.2.2.1 Estratégias de cuidado a crianca com traqueostomia na escola: um protocolo de
revisdo de escopo

Para a produgdo do conhecimento de segunda geracao, optou-se pela revisdo sistemdtica
de escopo e seguird a metodologia de revisdo do escopo do Joanna Briggs Institute (JBI) (Peters
et al., 2020).

As revisdes sistemdticas no modelo do JBI tém como principio a prética baseada em
evidéncias, que ndo se preocupa exclusivamente com a eficicia, mas centra-se em agregar a
necessidade do profissional, do usudrio, o que o contexto oferece e articula com as melhores
evidéncias disponiveis. Este modelo ainda considera que os profissionais de satide precisam de
provas para fundamentar uma ampla gama de atividades e intervencdes, e durante a tomada de
decisdes clinicas, eles devem analisar se sua abordagem ¢€ vidvel, adequada, significativa e
efetiva.

Para esta tese a revisdo de escopo consistiu em examinar a extensao, alcance e natureza
do conhecimento cientifico a respeito das “estratégias de cuidados de criancas com
traqueostomia na escola”. A decisdo por esse tipo de revisdo partiu dos indicativos que foram
levantados numa revisdo preliminar da literatura cientifica que apontaram para essa
metodologia de andlise de escopo, por ser a metodologia mais apropriada para sintetizar um

corpo de evidéncias que ainda precisa ser revisado de forma abrangente. Além disso, a



67

metodologia de andlise de escopo € reconhecida como um método apropriado para identificar
conceitos ou caracteristicas na literatura de suma importancia na temética da inclusio escolar
de criancgas com traqueostomia.

Para atender aos objetivos desta tese, especificamente o objetivo: Mapear estratégias de
cuidado de criangas com traqueostomia no ambiente escolar; foi conduzida uma revisao de
escopo que forneceu uma visdo ampla e descritiva sobre a inclusdo de crianga com
traqueostomia na escola regular, para que assim fosse produzida a tomada de decisdo que
considera a viabilidade, adequacao, pertinéncia e eficicia da prética de sadde.

Por se tratar de um tipo de estudo que busca identificar o escopo da literatura, nao
preconiza a avaliacdo do material encontrado. Portanto, as revisdes de escopo podem servir
como exercicio preliminar para a realizacdo de uma revisdo sistematica, pois sao uteis para
examinar as evidéncias emergentes, e indicar futuras questdes de pesquisa mais especificas
sobre um determinado tema, as quais poderiam ser respondidas por uma revisio sistemaética
completa, que pressupde avaliagdo de qualidade da evidéncia cientifica, assim como por estudos
com diferentes recortes metodolégicos (Peters et al., 2020).

Seguimos 0s passos propostos pelo JBI® para revisdes de escopo: defini¢do do titulo e
da pergunta de revisao, defini¢do dos critérios de elegibilidade, os tipos de fontes de evidéncia,
construgdo da estratégia de busca, triagem e selecao das evidéncias, extragdo dos dados, andlise

e apresentacdo dos resultados, descri¢ao das conclusdes (Peters et. al., 2020).

3.2.2.1.1 Definicao do titulo e da questao de pesquisa

O titulo e a pergunta de revisao foram orientados pelo mneumdnico PCC: P -populagio,
C — conceito, C — contexto, nesta revisao definiu-se como Populacdo: profissionais da saide e
da educacao, diretores, familiares cuidadores; Conceito: as estratégias de cuidado a crianga em
idade escolar (6 a 12 anos) com traqueostomia; Contexto: escola. Desse modo o titulo da revisao
reflete os principais elementos dos critérios de inclusdo, assim como a questao de revisao: Quais
sdo as estratégias de cuidado a criangas com traqueostomia matriculadas em classes escolares

regulares?

3.2.2.1.2 Critérios de elegibilidade da revisao
Os critérios de inclusdo devem auxiliar o leitor na compreensao do escopo da revisao e
fornecer um guia para os proprios revisores tomarem decisdes sobre quais fontes incluir ou

excluir. Para essa revisdo definiu-se os seguintes critérios: considerou artigos que descrevessem

%0 protocolo da revisdo de escopo foi apresentado na reunido académica do JBI Brasil e est4 registrado no Open
Science Framework (OSF): https://doi.org/10.17605/0OSF.I0/3TCG4
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o atendimento a criancas em idade escolar (6 a 12 anos) com necessidades especiais de saide
que convivem com traqueostomia na escola, foram consideradas as opinides dos familiares,

cuidadores e profissionais de saide e educacao.

3.2.2.1.3 Tipos de fontes de evidéncia

Os critérios de inclusao de uma revisdo de escopo devem fornecer informagdes sobre os
tipos de fontes de evidéncias que serdo consideradas para inclusdo. Consideramos estudos com
métodos quantitativos, qualitativos e mistos. Estudos de caso que descrevem servicos de saide
escolar para uma crianca com traqueostomia. Revisdes de escopo e sistemadticas que se
alinharam com os critérios de inclusdo da revisdo. Literatura cinzenta, por exemplo, teses,
dissertacdes (Profissionais e Académicas) em Atencdo Primdria a Saude, textos e artigos de
opinido, também foram considerados para inclus@o nesta revisao de escopo. Nenhum limite de

data ou idioma foi aplicado a pesquisa.

3.2.2.1.4 Estratégia de busca

A estratégia de busca para uma revisdo de escopo deve ser o mais abrangente possivel
dentro das restri¢des de tempo e recursos para identificar publicados e ndo publicados (ou seja,
literatura cinzenta) fontes primarias de evidéncias, bem como revisdes e que quaisquer
limitagcdes em termos de amplitude e abrangéncia devem ser detalhadas e justificadas. Para
isso, tivemos o auxilio da bibliotecaria do Hospital Universitario Clementino Fraga Filho e
Instituto de Doencas do Térax (HUCFF/IDT) para a constru¢do da estratégia de busca que
pudesse mapear de forma ampla o maior nimero de evidéncias disponiveis.

Para que as estratégias de busca pudessem ser aplicadas nas fontes de informagdes/bases
de dados a pesquisadora participou de treinamentos sobre as bases de dados utilizadas na
revisdo, assim como foi demonstrada a operacionalizacdo das buscas nessas diferentes bases
para a recuperagao dos estudos pertinentes a essa revisao.

O processo de busca em diversas plataformas e com diferentes variacdes de
descritores/termos-chave relacionados ao mneumonico PCC. Palavras-chave, sinbnimos e entry
terms associados a children, tracheostomy, health strategies, school foram combinados com
operadores boleanos AND/OR/NOT para recuperar publicacdes das seguintes fontes de
informacdes/bases: PubMed, CINAHL (EBSCOhost), ERIC, PsycINFO, Web of Science e
Scopus/Portal Capes, SciELO, LILACS/BVS, Cochrane e JBI Evidence-Based Practice
Database. Estudos ndo publicados/literatura cinza incluem dissertacdes e teses do Portal Capes,
BASE, DART-Europe, Plataforma Dimensions. Pesquisa manual de listas de referéncias de

artigos de texto completo foram exploradas.
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3.2.2.1.5 Triagem e seleciao das evidéncias

Os estudos selecionados foram importados no Mendeley™ e assim foram removidas as
publicacdes duplicadas, para a selecdo dos estudos foi utilizada a ferramenta Rayyan®, na
primeira rodada dois revisores independentes procederam com a leitura dos titulos e resumos,
e os estudos foram avaliados quanto a pertinéncia de inclui-los ou ndo, orientados pelos critérios
de inclusdo e exclusdao. Numa segunda rodada os dois revisores fizeram a leitura dos textos na
integra, seguindo os mesmos critérios. O Rayyan® ¢ uma ferramenta gratuita e online que
permite uma avaliacdo “as cegas’ entre os revisores, para minimizar o risco de viés (Ouzzani
et al., 2016). Nos casos em que houvesse divergéncia, um terceiro revisor com expertise na
tematica e no método de revisdo decidiu sobre a inclusdo do estudo.

Além disso foram seguidas as diretrizes do Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Review (PRISMA-ScR) (Tricco et al.,

2018) para sistematizar o processo de inclusdo dos estudos que compdem a presente revisao.

3.2.2.1.6 Extracao dos dados

Os dados foram extraidos dos estudos selecionados para esta revisio e foram
organizados numa planilha do Excel separados em estudos qualitativos, quantitativos, e demais
estudos (estudos de caso, diretrizes, modelos de atencdo) que continha as seguintes varidveis:
referéncia bibliogrifica (autores, titulo, ano de publicacdo, peridédico de publicacdo, DOI;
caracterizacdo dos autores (drea de atuagdo); pais de origem do estudo; cendrio; instrumento de
coleta de dados; participantes (populagdo do estudo); as acdes e estratégias de cuidado para
atender as demandas da crianga com traqueostomia na escola.
3.2.2.1.7 Analise e apresentacao dos resultados

A andlise dos dados foi descrita assim como a codificacdo bdsica de dados para
categorias especificas, a fim de identificar ou esclarecer conceitos ou defini¢des dentro de um
campo ou identificar caracteristicas-chave relacionadas a um conceito.

3.2.3 A operacionalizagdo da traducao de conhecimento integrado - o Knowledge Translation
Planning Template (KTPT) na cria¢do do blog

Nesta fase do ciclo de criagdo, sistematizou-se o processo de criagdo do blog, como uma
ferramenta de disseminacdo dos conhecimentos (de 1* e 2* geragdo). Contudo, € necessario
planejar como esses conhecimentos serdo disseminados, partindo-se da identificacdo do
publico-alvo e dos beneficios que a pesquisa trard, para facilitar o processo de

compartilhamento das evidéncias (Figura 6).
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Figura 6 - Esquema interativo do modelo do conhecimento para acdo - etapa da produgdo de terceira geracao.

CICLO DE Ag4o

(aplicagao) Desenvolvimento da
ferramenta, nessa pesquisa:
o blog RESPIRAR
SEGURO® uma tecnologia
social de cuidados
intersetoriais para criancas
com traqueostomia na
escola a partir das
concepgdes de profissionais
e familiares associados as
melhores evidéncias e boas
praticas disponiveis sobre a

inclusdo da crianga com

traqueostomia na escola.

Fonte: Adaptado do MS pelas autoras

Para auxiliar nesse processo, estdo disponiveis na literatura algumas ferramentas, como
a Knowledge Translation Planning Template (KTPT), desenvolvida por Melanie Barwick em
2008 e descreve as 13 etapas que orienta o desenvolvimento de um plano de disseminacio da
tradu¢do de conhecimento (Schmidt; Barwick; Lorenzini, 2023).

A KTPT foi desenvolvida para auxiliar no processo de planejamento da disseminacao
do conhecimento, universalmente aplicdvel entre os quatro pilares cientificos, relevantes em
véarios setores: bdsico, clinico, servicos de sadde, e de satide da populacio. E importante
observar que os planos de disseminacdo da traducio de conhecimento podem variar conforme
a area que serdo aplicados; o objetivo € desenvolver um plano de disseminagdo que seja
apropriado para cada projeto de pesquisa e seus usudrios de conhecimento.

Os usudrios do conhecimento s@o considerados participantes ativos em todo o processo
da criagdo do conhecimento, no tipo de tradu¢do de conhecimento integrado (Integrated
Knowledge Translation - IKT). Envolvem-se como co-produtores desde a identificacdo do
problema e das lacunas do conhecimento, até a constru¢do da ferramenta. A identificacdo do
problema inicia-se com o levantamento das principais mensagens, de interesse para a
constru¢do do produto e elas mudam de acordo com anélise e descoberta dos dados. As lacunas
do conhecimento sdo apontadas pelos parceiros desde o planejamento do projeto (etapa 1),

estabelece-se o grau de envolvimento de cada um dos parceiros na elaboragcdo do plano de
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criacdo da ferramenta (etapa 2). No KTPT, os parceiros envolvem-se desde o plano de criacdo
da ferramenta, com papéis definidos (etapa 3).

Na etapa de planejamento, recomenda-se a inclusdo de pessoas com expertise na
tradugdo de conhecimento (etapa 4), pesquisadores com experiéncia na aplicagdo do modelo do
conhecimento para acdo, e aqueles que podem se beneficiar com a evidéncia produzida na
pesquisa, os usudrios do conhecimento (etapa 5). Ambos contribuem com o desenho do projeto
de criacao da ferramenta e com a sua experiéncia relacionada ao problema que motivou a sua
criacdo.

No processo de criacdo se identifica as mensagens principais derivadas dos estudos (de
sintese de evidéncias e da investigacdo do conhecimento) que serdo objetos da traducdo na
linguagem compreendida pelo publico-alvo, os usuérios do conhecimento (de terceira geragao)
(etapa 6). Em seguida definem-se os objetivos da ferramenta segundo o publico-alvo escolhido
(etapa 7). A defini¢do das estratégias de traducdo de conhecimento implica na escolha das
formas de veiculacdo dessas mensagens principais em articulagdo com os parceiros que fazem
parte do publico-alvo (etapa 8). O processo de tradu¢dao das mensagens principais foi integrado
ao processo de pesquisar (etapa 9); enquanto, na avaliacio do conhecimento traduzido
identifica-se a estimativa dos beneficios da mensagem principal para os usudrios parceiros da
criacdo (etapa 10).

A criacdo da ferramenta envolve recursos logisticos e financeiros (etapas 11 e 12). A

ultima etapa € a execucao do planejamento com a publicizacdo da ferramenta (etapa 13).

3.2.3.1 A aplicacdo do KTPT na criagdo do blog

Nessa tese, as funcdes dos parceiros foram previamente definidas nas diferentes etapas
de geracdo do produto, envolvendo-os no seu planejamento, disseminacdo, implementagdo,
avaliacdo e tomada de decisdo. Para tanto, definiu-se como parceiros aqueles que atenderam os
critérios de elegibilidade, a saber: pesquisadores experientes com a aplicagdo do modelo do
conhecimento para acdo e profissionais de satide que trabalham com criancas em unidades de
saude e escolas que pertencem a um grupo de pesquisa. Sao pessoas chaves (Key Stakeholders),
com insercdo em areas da educagdo, hospitalar e da atenc@o primaria a satde, abrangendo os
possiveis cendrios relacionados a problematica da crianga com traqueostomia.

No planejamento, os parceiros foram ouvidos para que pudessem compartilhar suas
experiéncias sobre inclusdo da crianca com traqueostomia na escola, a partir de problemas
identificados com a escuta de familiares frequentadores de uma rede social (na fase da

investigacdo do conhecimento). Esses profissionais que interagiam em um Grupo de Pesquisa
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foram os parceiros-chaves, por conhecer o contexto, as barreiras e facilitadores, e indicaram os
caminhos para se chegar mais proximo aos tomadores de decisdes e formuladores de politica
publica. A arquitetura das informagdes foi produzida em conjunto com os parceiros do projeto,
ao apresentar os resultados da revisdo de escopo e da andlise parcial dos dados coletados na
rede social. O processo de criacdo do blog, no espaco das reunides do grupo de pesquisa,
envolveu a apresentacdo do design, da logomarca e dos contetidos selecionados. Nesse presente
estudo, as diferentes versdes do blog foram discutidas nessas reunides periddicas, em eventos
cientificos e publicizadas no website do Grupo de Pesquisa para ser avaliado quanto a sua
adequacdo, em reunides programadas a priori com 0OS parceiros.

Para viabilizar o design do blog foi preciso contar com especialistas em suporte
informacional para esse tipo de ferramenta digital e recursos financeiros providos pelo PROEX
Capes em Edital de chamada do Programa de Pés-graduacao.

A disseminacdo do blog iniciou-se com o compartilhamento da versdo final na péagina
eletronica do Grupo de Pesquisa CRIANES, e encaminhada para os parceiros que, num
movimento de idas e vindas e de escuta nas reunides do Grupo de Pesquisa, contribuiram para
o enriquecimento e aperfeicoamento daquele espaco como ferramenta de tradugdo de

conhecimento.

3.3 ATESE
A inclusdo de criangas, em idade escolar obrigatdria, que vivem com traqueostomia, um
subgrupo populacional de criancas com necessidades de saude especiais (CRIANES), revelou
que a necessidade de informacdes dos familiares se soma ao conjunto das necessidades de saide
dessa crianca (vinculo, autonomia, acesso a tecnologia e boas condi¢des ambientais) para uma
transicdo organizacional segura dos cuidados continuos, baseados em modelos de atencdo
intersetorial de saide e educacdo, e cujas informagdes podem ser mediadas pelo blog

RESPIRAR SEGURO®, como uma tecnologia social.
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4 RESULTADO

4.1 EXPERIENCIAS DE FAMILIARES COM A INCLUSAO DE CRIANCAS VIVENDO
COM TRAQUEOSTOMIA NA ESCOLA COMPARTILHADAS EM COMUNIDADES
VIRTUAIS

Trata-se de uma andlise das experiéncias de familiares sobre inclusdo escolar de criangas
com traqueostomia, que interagem em uma rede social. Com esse material pretendemos
responder aos seguintes objetivos da tese: a) analisar as experiéncias de familiares, e
profissionais de saide que interagem em uma rede social, sobre inclusdo escolar de criangas
com traqueostomia; b) analisar os limites e possibilidades da inclusdao de criangcas com
traqueostomia na escola, a partir da experiéncia de familiares mediadas no ambiente da rede
social.

Os dados da observac@o nao participante e os registros do didrio de campo virtual
levaram a extragdao de um conjunto de postagens, numa base semanal, conectada por um tempo
méximo de uma hora, no més de marco de 2022, quando ocorreu a imersdao no trabalho de
campo. O primeiro movimento de imersdo resultou em quatro comunidades selecionadas com
a estratégia de busca, denominadas como a, b, ¢, d. No segundo momento, ocorreu a extracao
de postagens (nas trés primeiras semanas de abril de 2023) e repercussdes na forma de
comentdrios, curtidas, emojis e compartilhamentos que refletissem a experiéncia particular de
cada um dos membros. Além disso, buscou-se, o grau de engajamento pela importancia e a
identidade que os assuntos eram capazes de gerar, como uma representacdo cultural
netnografica da inclusdo escolar de criangas com traqueostomia, para grupos frequentadores da
rede social do Facebook.

Neste capitulo, argumenta-se o primeiro componente defendido nesta tese. Ou seja, a
inclusdo de criangas que vivem com traqueostomia e transitam para a idade escolar obrigatdria,
seus familiares necessitam de informagdes que se somam aquelas préprias das necessidades de
saude dessa crianga, para a manuten¢ao do vinculo com a escola, de ganho de autonomia para
o cuidado, acesso a logistica da escola para manutencdo do dispositivo tecnolégico num
ambiente que assegure boas condicdes de vida. Desse modo, € preciso garantir uma transicao

organizacional segura dos cuidados continuos.

4.1.1 Caracterizagdao das comunidades
A participacdo ativa de familiares de criancas com traqueostomia foi uma marca de

todas as comunidades ao compartilhar suas experiéncias sobre inclusdo escolar e os desafios
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que viveram para matricular seus filhos na escola. Comparativamente, houve maior
engajamento de familiares do que profissionais de saude.

A Comunidade a, criada em 2016, é constituida de um grupo privado com 2,3 mil
membros cujo objetivo € a troca de informacgdes sobre cuidados com criancas que vivem com
traqueostomia. Nesse grupo, somente membros podem ver quem estd frequentando e o que é
publicado nele, o ingresso na comunidade € autorizado por alguém que a administra. A adesdo
a comunidade requer responder quatro perguntas: Vocé€ usa traqueostomia ou conhece alguém
que faz uso desse tratamento? Trabalha na drea da saide? Se sim, qual especialidade? Concorda
com as regras do grupo? Nesse sentido, somente pessoas autorizadas pelos administradores
podem frequentar. Os membros dessa comunidade sdo os familiares de criangas com
traqueostomia que trocam experiéncias sobre cuidados, doacdes de medicamentos e
equipamentos tais como canula de traqueostomia, aspiradores entre outros.

A Comunidade b é mantida por uma organizagdo sem fins lucrativos e que se apresenta
como maes unidas com o proposito de falar e compartilhar experiéncias sobre inclusdo. Essa
pagina, no momento que foi acessada, registrava 750 mil curtidas com 789 mil seguidores.

A Comunidade ¢ (com 2 mil seguidores) se apresenta como uma "Associagdo Nacional
de representatividade dos Ostomizados no Brasil”, sendo mantida por uma organiza¢do sem
fins lucrativos com a finalidade de promover a alianca em defesa da garantia dos direitos ja
estabelecidos e por novas politicas publicas. Nela havia postagens sobre a crianca com
traqueostomia.

A Comunidade d (com mil seguidores) é uma pagina mantida por um dos membros
frequentadores da Comunidade A, indicada em uma das postagens na Comunidade A. é descrita
como uma pagina com a expressdo “Enquanto existir amor ndo haverd diferencas”. A
administradora compartilha emojis e o dia a dia de um menino em idade escolar (com
traqueostomia) que mora na cidade de Sao Paulo. Entre as postagens ha fotografias da crianca
na escola, juntos com seus pares, no refeitorio se alimentando, pintando, brincando no patio da

escola.

4.1.2 Repercussao dos assuntos mobilizadores de narrativas e interagdes

A intensidade das narrativas e da interacdo social dos familiares de crianga com
traqueostomia revelaram a poténcia daquelas comunidades da rede social do Facebook cujas
postagens se desdobraram em comentérios, curtidas, emojis e compartilhamentos.

Os membros do grupo nas comunidades tinham permissdao para escrever no campo

“escreva algo” ou enviar fotografias ou imagens. As postagens eram apresentadas com fundo
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colorido, letras em caixa alta, emojis - representacdes graficas usadas para transmitir uma ideia,
uma emocao ou um sentimento popular em comunicagdes on-line, como sdo as redes sociais.

Os membros podiam “curtir” a postagem e comentar ou compartilhar, segundo o
interesse maior ou menor sobre um determinado assunto (Quadro 5). Ja outras se desdobravam
em muitos comentérios e interacdes com emojis direcionados ao autor da postagem, que se
mantinha atento ao engajamento para manter a discussdo ativa, com uma postura cortés de
agradecimento a todos pelos comentarios que fizeram na sua postagem.

Os assuntos que repercutiram foram a necessidade de informacg@o sobre os direitos a
matricula e a inclusdo na escola (1594), seguido pela necessidade de satde especiais e demanda
de cuidados da crianga com traqueostomia na escola (207). A necessidade organizacional da
familia para a continuidade do acompanhamento da criancga totalizou 134 repercussdes. Chama
a atencdo o fato de que as repercussoes relacionadas a necessidade organizacional da escola
foram as que menos repercutiram, em um contexto que se espera maior proatividade da escola.
A necessidade de organizagdo da escola para o €xito na inclusdo praticamente ndo repercutiu
entre os familiares, demonstrando que as escolas nao estdo preparadas para a permanéncia
segura dessa crianca numa escola regular e inclusiva.

Os assuntos que transversalizaram as postagens foram: necessidade de informacao sobre
matricula escolar e como ter €xito na inclusdo; necessidade de saide especiais e demanda de
cuidados; necessidade organizacional da familia para o acompanhamento continuo da crianga
na escola; necessidade organizacional da escola. Como a pesquisa de campo ocorreu no periodo
da pandemia da COVID 19, registraram-se 57 repercussdes, pois muitas postagens foram
compartilhadas nessa transi¢cdo escolar, presencial e homeschooling de criancas com

traqueostomia, com o assunto transi¢cao na pandemia da COVID-19.

Quadro 5 - Repercussdo das postagens na forma de comentdrios, curtidas e emojis, segundo o assunto. Ano
2023

¢ COMPAR-
ASSUNTO Cg}:’gl' COll\{/IIF(J)I\;TA- EMOJIS TILHA- TOTAL
MENTOS
Direitos da
Necessidade de ;2;?531;
']‘:lf;’trn“’c?flg":szg:’;:: desafios para | 1013 463 38 80 1594
éxito com a inclusao aAlqclusao;
€X1tos na
inclusio
. P Seguranca da
Necessidade de saude erianca
especiais e demanda ranea, 50 145 12 0 207
de cuidados cuidados e
u procedimentos
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Necessidade
Necessidade de pessoa
organizacional da treinada ou
familia para o quah/flc.ada e 34 29 12 134
acompanhamento | estratégias dos
continuo da crianca | familiares na
na escola inclusdo
escolar
Transicdo
Necessidade organizacional
organizacional da da escola para - 1 2 - 3
escola o0 €xito na
inclusio
Transicao na
pandemia da - 21 33 3 0 57
COVID-19

Fonte: Elaborado pelas autoras

Na medida em que cada membro acessava o grupo (horas, dias, semanas, meses), as
postagens podiam ser compartilhadas em outras paginas, com a autorizacdo do autor original.
O ambiente cultural era marcado pela cordialidade e respeito, com participacdo de membros da
comunidade procedentes de vérias cidades brasileiras, tanto da capital (Rio de Janeiro, Sao
Paulo, Belo Horizonte) como do interior (cidade préxima a Ribeirdo Preto).

O autor da postagem se colocava como responsavel pela moderacao, e a discussado fluia
entre os membros da comunidade que compartilhavam experiéncias similares ou distintas,

sucessos ou fracassos sobre a inclusdo escolar de criangas com traqueostomia.

4.1.3 Necessidade de informagdes sobre a matricula e éxito com a inclusdo escolar

Inclusio escolar pressupde uma pratica educativa humana e indispensdvel a convivéncia
social. Uma postura ética insepardvel da prética educativa, pelo qual deve-se lutar integrada a
vivéncia de uma escola de cara nova. Numa perspectiva democrdtica, a politica escolar se
compromete com os principios de solidariedade e justica social, um encontro de diferencas
cujas instituicdes educacionais sem resisténcias preparam-se para acolher as criancas que
desafiam conhecimentos consolidados. As criangas com traqueostomia, quando atingem a idade
escolar levam suas familias a repercutirem em comunidades de uma rede social suas duvidas
sobre direitos da crianca, sobre como matriculd-las, compartilham as poucas experiéncias
exitosas e as inimeras experiéncias desafiadoras com a inclusao escolar.

A necessidade de acesso as informacgdes oficiais e confidveis sobre como matricular
criangas com traqueostomia na escola foi um assunto recorrente que impulsionou repercussoes

entre seus frequentadores, quando emerge o tema da necessidade de informacdes sobre os
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direitos da crianca a matricula: situacdes desafiadoras a inclusdo escolar foi subdividida nos
subtemas (a) direitos da crianca com traqueostomia a matricula na escola (b) desafios a inclusao

escolar (c¢) éxito na inclusio escolar.

4.1.3.1 Direitos da crianca com traqueostomia a matricula na escola

Os direitos a matricula e a inclusdo na escola se manifestaram nas interagdes dos
membros das comunidades da rede social do Facebook. Os familiares postaram suas
experiéncias na busca pela inclusdo e matricula da crianga com traqueostomia, em idade
obrigatoria para frequentar a escola regular. Os familiares postaram sobre o direito a educagdo

e a expectativa de um profissional de apoio para acompanhar essa crianga na escola.

Geralmente [a escola] tém resisténcia para aceitar e ndo acredita no que eles te
falam; pois, [seus filhos] tém direito a educacdo e a um profissional de apoio para
acompanhd-los

... Nos temos homecare (...) e sem a enfermagem [do homecare] ndo teria como [o
meu filho] ir para a escola, mas é um direito e a lei diz que a crianca tem que
Jfrequentar a escola

... A partir dos 6 anos [é obrigatorio a matricula escolar]

...Vocé pode ver na escola a opgdo de ter um cuidador da prefeitura, seu filho tem
direito, vocé terd que ensinar para a pessoa que o acompanha durante o dia.

(GP 13a, 14a, 27a)

O desconhecimento sobre os direitos da crianga mobilizou repercussdes relacionadas a
davidas e questionamentos sobre como matriculd-la na escola. Os familiares buscavam
respostas; trocavam experiéncias e dicas; desejavam saber o caminho a ser percorrido para
matricular a crianca com traqueostomia na escola. Também compartilhavam conhecimentos
sobre a necessidade de laudo médico para conseguir pessoal de apoio a permanéncia dessa

crianga na escola.

Meu neto fez traqueostomia, estou com medo, muitas perguntas sem respostas, ele
pode ir para escola?

...Como ¢é que faz [para matricular a crianga na escola], é na escola que devemos
ir para matricular a crianga, estou com diividas e tenho medo, a minha filha tem 6
anos
... Eu imagino uma escola com vdrias criangas, meu filho [tem o hdbito de] puxar a
traqueostomia imagina com outras criangas, sinceramente ndo sei o que fazer, a
minha familia acha que devo [matricular] para ele [ter uma vida] normal
... Alguma mde que o filho(a) estd com traqueostomia e vai a escola normalmente?
... Como sdo os estudos [desempenho] das criancas com traqueostomia?

... Oi, alguma mdezinha colocou seus filhos na escola (do Municipio de Sdo Paulo)
para trocar informagées comigo?

... Também gostaria de saber o caminho que vocés percorreram para conseguir, o
que mais quero € que minha [filha] possa voltar para escola
... Alguma mamae que tem filho com traqueostomia e que colocou na escola no Rio
de Janeiro? Como foi o procedimento?

... Boa tarde! Maezinhas gostaria de saber como foi a experiéncia de vocés ao
colocar o filho(a) na escola
... Mdes como conseguiram [matricular], nos ajude com dicas, muito obrigada pelas
informagdes sdo de extrema importdncia podermos trocar experiéncias
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... Como deixar uma criangca com traqueostomia, Bipap e aspirador, em uma escola?
... Alguma mamde aqui que o filho(a) vai para escola usando a traqueostomia?
... Alguma crianga aqui que tenha homecare e vai para a escola?
.... Boa tarde, pessoal, faz um més que minha filha fez a cirurgia para colocagdo da
traqueostomia, o médico autorizou minha filha voltar a escola, gostaria de saber da
experiéncia de vocés quanto ao retorno as aulas e o acompanhamento de criangas
traqueostomizadas em ambiente escolar.
... A médica tem que autorizar [com um laudo médico] mas nao sei se o meu filho
precisaria de uma auxiliar para [acompanhd-lo], acredito que ndo, mas sinceramente
estou perdida.

(GP 5a, 64, 8a, 10a, 13a, 14a, 15a, 19a, 20a, 22a 24a, 30a)

4.1.3.2 Desafios a inclusdo escolar

Em seguida, os desafios da inclusdo mobilizaram a interacdo e repercussdes de
postagens que circularam em trés comunidades da rede social do Facebook. Os familiares
abordaram a falta de preparo de pessoal, o preconceito, inseguranca e o medo dos familiares
com a permanéncia da crianca com traqueostomia na escola, assim como os riscos a seguranca
e a integridade fisica associada ao dispositivo tecnoldgico.

Quando ndo houve engajamento para matricular, as postagens que repercutiram foram
sobre os desafios a inclusao e a permanéncia da crianga na escola, com destaque para a falta de

preparo de pessoal e necessidade de treinamento.

A enfermeira disse que ndo aspira, vocé acredita que eu falei sobre essa
possibilidade, a diretora falou que ndo existe, me senti [constrangida], sempre soube
que daria para ter uma enfermeira ou uma monitora [para os cuidados com a
traqueostomia na escola] mas a diretora me desmentiu, lamentdvel ...

Na escola a professora olhou para o meu filho [e disse que ndo saberia cuidar do
meu filho com a traqueostomia], como assim se eu estou aqui [na escola] para o que
[meu filho] precisar, vocé [o professor] so precisa ensinar, nada além disso, [0 meu
filho] ndo quis mais ir para escola...

Eu sabia que a crianga que frequenta o Ensino fundamental tem [uma pessoa para
permanecer com ela na escola]

...Tem que avaliar se [o seu filho] ndo precisa de um cuidador...

Vocé pode matricular [seu filho] e pedir que tenha um cuidador na escola ...

Na escola tem cuidadora para criancgas especiais, ndo fique com medo, toda escola
tem a inclusdo de alunos especiais, [seu filho] serd bem cuidado [na escola] ...

A crianga com traqueostomia é tranquila [matricular] na APAE, pois tem todo o
suporte para [as criangas], como fisioterapia, a fono e o enfermeiro

(GP 11a, 264, 27a, 28a, 29a, 33a)

A capacidade de resposta da escola destacou-se nas interagdes entre familiares
relacionada a garantia do direito e inclusdo da crianga na escola, pois nenhuma escola estd
preparada, falta suporte do governo, as Diretorias Regionais de Educacao, secretaria do ensino
e da saide ndo articulam-se, no provimento de profissionais € ambientes preparados para a
inclusdo escolar dessas criangas, além da falta de conhecimento dos médicos o que pode um
atraso na liberacao do profissional de apoio para acompanhar a crianca na escola e gerando a

necessidade de acionar a justica para a garantia de seus direitos.
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A inclusdo na escola é dolorosa, pois nenhuma escola estd preparada para lidar com
a traqueostomia, as escolas tém limitacoées para cuidar [da crianga com
traqueostomia] além da falta de suporte do governo ...
Nem mesmo as DRE [Diretorias Regionais de Educacdo] da minha regido
conseguiram me ajudar, infelizmente os profissionais lavam as mdos e muitas vezes
deixam as criangas especiais de lado e até mesmo as excluem [da convivéncia com]
outras criangas para ndo "ter trabalho" extra, essa é a realidade, o Brasil ndo tem
preparo nem de profissionais e nem de locais adequados para receber essas
criangas, muito simples. ..
Tem que existir alguma [legislacdao] que possa nos ajudar. Alguém que trabalha na
secretaria do ensino ou da Saide, poderia dar uma Luz para essas mdezinhas?...
A falta de conhecimento dos médicos, que infelizmente muitas vezes ndo sabem fazer
diagndstico além de ser algo [inclusdo] pouco estudado no nosso pais ...
Jd peguei o laudo do médico, mas a diretoria de ensino ainda ndo liberou
acompanhante para minha filha...
[Se escola ndo aceitar matricular] vd a defensoria publica, procure a justica ...
Entra na justica para conseguir um profissional de apoio para acompanhar a sua
filha ...
[Entreguei na escola] o laudo [médico], mas ndo resolveram sobre [contratar uma]
auxiliar de enfermagem, se ndo resolverem vou [acionar a] justica.

(GP 4a, 7a, 9a, 10a, 13a, 21a, 34b)

Outro ponto destacado, nas postagens foi como os familiares vém lidando com o
preconceito, um desafio didrio marcado pela luta constante contra o preconceito, para lidar com
e assegurar a permanéncia dessa crianga na escola, evitar a vitimizacao ou o risco de sofrer
bullying, como resultado da curiosidade e do desconhecimento. Na sociedade hd um siléncio
sobre o viver das criancas com traqueostomia, nesse sentido a necessidade de superacdo do
preconceito baseia-se em acdes coletivas e campanhas publicas em favor da causa chamando a

atencdo da sociedade para o tema.

Como lidar com o preconceito?

... Verdade, nds lutamos todos os dias contra esses preconceitos ...

Sei bem o que € [preconceito com nossos filhos], fico chateada... Sempre que falavam
"coitadinha'' eu e meu marido faziamos questdo de responder que [a minha filha]
ndo tem nada de coitada, eu entendo que as pessoas ndo [sabem] o que é [a
traqueostomia] e que tenham curiosidade

... Ninguém fala do preconceito com os traqueostomizados, somos obrigados a
respeitar ragas, crencas e géneros, isso ¢ bullying, meu neto também usa
traqueostomia e jd passamos por [preconceitos]

... Vamos nos unir em prol dessa causa, ndo liga para [o preconceito], o importante
[é que] eles estdo felizes

... Boa noite, eu fiz uma pdgina no Facebook para que todos vejam a superagdo [do
meu filho] todos os dias, e [nessa pdgina nos falamos] sobre o preconceito que [estd]
escondido dentro dessas frases que ouvimos diariamente

... Sofrer preconceito ou algo assim (chorei muito) eu moro numa cidade pequena
[no municipio de Sdo Paulo, proximo de Ribeirdo Preto] e meu filho é a tinica crianga
traqueostomizada

... Vocé sabia que, hoje, dia 18 de fevereiro, é comemorado o Dia Nacional da
Crianca Traqueostomizada, o objetivo é chamar a atencdo para o tema da
traqueostomia em criangas, e colocar o assunto em pauta para que estas, ndo fiquem
desamparadas, é importante ressaltar também que, falar sobre o tema, gera uma
discussdo junto a sociedade, para que a falta de conhecimento, seja banido aos
poucos.

(GP 11a, 15a, 35¢)
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Nas postagens de interacdo, os familiares vém lidando com a inseguranca e o medo, o
desafio da inclusdo independe do éxito de ter matriculado a crianca ou a expectativa de ser bem-
sucedido na tentativa de matricular. Os familiares compartilharam postagens de incertezas,
medos e insegurancas gerados pelo desconhecimento da condi¢do de vida da crianga com
traqueostomia nesse ambiente escolar. O medo € uma fonte geradora de incerteza e dilema, o
que retarda a tomada de decisdo da familia em matricular a crianga. Ha desinformacao sobre as

condig¢des seguras para que ela permaneca na escola.

Old, pessoal! Hd uns dias postei aqui, cheia de inseguranga em relagdo a minha
pequena frequentar a escola, e se a escola aceitaria [a minha filha] usando a
traqueostomia
... Meu dilema, quero colocar [o meu filho na escola], mas tenho medo, ele pede
para ir para a escolinha, mas eu fico receosa, sei que é importante fazer matricula,
mas o medo domina, aqui na minha cidade, s6 tem [o meu filho] e outra crianga com
traqueostomia, que é acamada
.... Quando o meu filho comegou a frequentar as aulas pela primeira vez, confesso
que tive medo, do meu filho correr algum risco... A minha [filha] usa traqueostomia
e 02 [oxigénio] mas ndo tive coragem de mandd-la [para a escola], fiz o cadastro
[para o] proximo ano [escolar], vou ver se terei coragem de mandar
... Tenho um sobrinho que usa [a traqueostomia, fiquei desesperada no comego, mas
hoje parece uma crianga como as outras, ndo fala e precisa dos cuidados [com a
traqueostomia], ndo temos coragem de matricular na escola, pois ninguém cuida
melhor que a familia
... Meu filho tem 6 anos, usa traqueostomia e nunca estudou, estou com muito medo
de matriculd-lo [na escola]
...Meu filho teria que entrar na escola esse ano, mas ndo tive coragem ... Eu quero
matricular o meu filho, consegui uma [escola] piblica que contrata uma enfermeira
para permanecer [na escola] e acompanhd-lo, mas estou insegura
.... Pergunta para o [médico do seu filho] se ele estd liberado para ir [para a escola],
[pois]a canula [da traqueostomia] é aberta
... Os médicos querem que o meu filho comece a frequentar a escola, eu fico com o
coracdo apertado é bom saber a experiéncia de outras mdes ... Os médicos do meu
filho também querem que ele vd para a escola, fico com o coragd@o na mao.

(GP 1a, 4a, 6a, 7a, 9a, 13a, 15a, 20a, 24a, 28a)

Outro desafio a inclusdo da crianga com traqueostomia sao OS riscos a seguranga € a
integridade fisica associada ao dispositivo tecnoldgico, elas apresentam uma vulnerabilidade
de satide com risco constante ao adoecimento respiratério pela maior exposicao de uma via

aérea inferior a microrganismos e poluentes ambientais.

Eu tenho receio da convivéncia e do contato fisico com outras criangas sobre a
questdo das viroses

... A escola é um troca-troca de baterias! O médico da minha filha falou: "Escola?
nem pensar agoral!!

... Pessoal, esse ano minha filha terd que iniciar a vida escolar, tenho receio por
causa da traqueostomia, aqui em casa quando alguém fica doente fazemos de tudo
para ndo passar para ela, e toda gripe que ela tem, precisa tomar antibiético, ndo
fica doente com frequéncia, mas na escola tem muita virose, vai ter contato com
outras criangas, confesso que estou com medo

... Eu tive receio [de matricular o meu filho na escola], mas eu tive medo de alguma
crianca mexer ou colocar a mdo na traqueostomia, porque eles ndo conhecem [a
traqueostomia] e para [as criangas] seria uma novidade
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(GP 7a, 13a, 15a)

As evidéncias apontam uma preocupacdo das familias com o fato que quando ha uma
ampliacdo da rede de contatos fisicos, aumenta também o risco para a seguranga fisica da
crianga com traqueostomia. H4 uma preocupac¢io maior com o aumento dos casos de viroses,
de consumo de antibidtico e na convivéncia com outras criancas, despertar a curiosidade dela

em tocar a canula da traqueostomia.

4.1.3.3 Exito na inclusdo escolar

As postagens sobre experiéncias de poucos familiares com o €xito na inclusio da crianga na
escola chamaram a aten¢do dos usudrios da rede social mobilizando interagdes e repercussoes
na comunidade da rede social. Essas experiéncias representam maior engajamento da escola
para receber a crianca, porque a equipe escolar foi informada, embora ndo houvesse indicacio

de mudancga na logistica daquelas escolas para receber os filhos dessas familias.

A escola aceitou [matricular] e minha filha. teve seu primeiro dia de aula hoje junto
com a irmd gémea, e se saiu super bem!
... Minha filha vai para escola, é tranquilo, nenhuma intercorréncia [até o momento],
ela adora a professora, e todos os amiguinhos [da sala de aula] ajudam [cuidar da
minha filha]
... Minha filha vai [a escola], hoje com 6 anos, ela fala e sempre foi bem recebida
pelos professores e os coleguinhas [da escola].

(GP 1a, 5a, 8a)

A repercussdo nas comunidades revelou que o €xito com a permanéncia da crianga na escola
ocorria quando a comunidade escolar era acolhedora, zelosa e afetiva, o ambiente era tranquilo
e havia uma participacao ativa dos profissionais da educacao para favorecer a inclusio escolar.
A comunicacdo da escola com a familia traz seguranca e tranquilidade para os familiares. O
que os familiares desejavam encontrar no processo inclusivo foi tranquilidade com a seguranca
emocional dessa crianca na escola, e para a propria familia. Além disso, o acolhimento inclusivo
¢ percebido pelo trato cordial (xod6) e que essa crianca ndo fosse vitima de bullying

(constrangimentos ou problemas sérios) na convivéncia com seus pares.

... O meu [filho] usa traqueostomia e é dependente de oxigénio e foi tranquilo [na
escola] ndo tivemos problemas

... Qualquer coisa, se precisar de aspiracdo da traqueostomia ou algo do género, [a
escola] ird te ligar, fica tranquila, vai dar tudo certo com certeza

... A minha filha tem 9 anos, é o xodo dos professores

... A minha filha tem 8 anos e vai a escola, ela é o Xodo de todos [na escola] .... A
escola tem muito cuidado com [a minha filha]

... A minha filha vai [para a escola], nunca tive problemas, adora a escola e os
amiguinhos cuidam muito bem da minha filha, é o xodo da escola

... Minha [filha] tem 6 anos de traqueostomia e [a sua permanéncia na escola] foi
tranquila
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... A minha filha entrou na escola normal e publica aos 7 anos, gracas a Deus deu
certo ela, nunca sofreu constrangimentos ou teve problemas mais sérios com os
coleguinhas.

(GP 4a, 13a, 15a, 28a, 30a, 33a)

A escola inclusiva da crianca com traqueostomia € aquela que promove uma
convivéncia sauddvel, socializacdo e aprendizado; ou seja, traz beneficios para o
desenvolvimento e o aprendizado. A efetivacdo da matricula e a inclusdo escolar permite a
interacdo produtiva de criancas com e sem necessidades especiais e capacidade de promover

mudancas em dire¢ao a construcdo de uma sociedade mais solidaria e equanime.

Frequentar a escola é muito importante, a convivéncia e a socializac@o com outras
pessoas

... As criangas precisam [frequentar a escola], eu entendo [a inseguranga de vocés
mdes por causa da traqueostomia], mas é otimo para [essas criangas frequentar] a
escola, interagir com outras criangas, socializar

... Acho que as criancas especiais precisam ter contato com outras criangas fora do
domicilio, até mesmo para serem aceitas na sociedade

.... Minha filha estd mais falante que antes, estd aprendendo a ler e a escrever.
[desenvolvimento da fala com a frequéncia na escola]

... Com o meu filho achei que seria so a socializacdo, mas [ao frequentar a escola]
ele comegou a se interessar, ficou sentadinho, uma graga.

... [Permanecer na escola] mudou a vida do meu filho, ele desenvolveu muito

... N6s morremos de medo [da escola], mas é necessdrio para o desenvolvimento
[dos nossos filhos], ndo deixa o medo atrasar o seu filho, deixa seguir a vida
normal.

(GP 2a, 12a, 13a, 14a, 29a)

Ademais, traz ainda beneficios para a promog¢do da autonomia da crianga € um ponto
relevante para a inclusdo escolar, apontado pelas postagens dos familiares. As criangas com
autonomia conseguem realizar os cuidados, entendem o que pode ou nao fazer, e amplia sua

capacidade de defesa nas situacdes de risco a sua integridade fisica.

Mas estd aprendendo a ler, e se isso ndo é maravilhoso, ganhando autonomia.
... Meu filho ndo possui nenhuma limita¢do, somente a traqueotomia, come, conversa,
vai ao banheiro, faz tudo sozinho
... O meu filho ndo usa nenhum medicamento nem precisa de oxigénio, come de
tudo, escuta, ndo fala e usa traqueostomia
...Se [a crianga] for maior, é possivel [frequentar a escola], eles entendem, sabem o
que podem e ndo podem, sabem se defender, aqui na minha cidade os maiores vao
para escola, mas [as criancas] menores eu ndo conhego [nenhuma que frequenta a
escola]
... O meu filho faz tudo sozinho, conversa normalmente
.... Eu matriculei [minha filha] na escola, ndo é muito secretiva, leva uma toalhinha
e ela mesma [retira a secrecdo da traqueostomia]
...Eu sempre tive medo, porém hoje vejo que foi [bom para a minha filha], agora que
estd maiorzinha, foi para a escola, foi bom.

(GP 3a, 8a, 13a, 15a, 30a)
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Aceitacdo da crianca com traqueostomia pela equipe escolar e por seus pares, foi
destacado nas interacdes entre familiares da rede social, sempre que houve engajamento da

escola para proporcionar conforto, acolhimento e segurancga.

A escola estd engajada para proporcionar conforto a minha pequena e eu estou
orgulhosa do primeiro voo solo das minhas garotinhas!
... O mais legal é que os amiguinhos cuidam da minha filha na escola, se chega uma
crianga de outra turma eles falam que nédo pode mexer [na traqueostomia da minha
filha]
...0s amiguinhos [da escola] gostam muito [do meu filho] e nunca [tocaram] na
traqueostomia
... As criangas sempre foram tratadas muito bem, por todos os profissionais assim
como pelos amigos [da sala], geralmente as criangas quando bem orientadas ndo
tem maldade, pelo contrdrio elas ajudam
...Todos os amiguinhos [da sala de aula] ajudam a [cuidar da minha filha] ... Até os
amiguinhos cuidavam [da minha filha] e ndo deixavam ninguém mexer na
traqueostomia, explicavam para que [a traqueostomia] servia
.... Os coleguinhas da turma ajudam a cuidar [da minha filha], para as outras
criangas é como se a minha filha fosse uma bonequinha de vidro [risos] a protegem
e explicam para que serve a traqueostomia, as criangas entendem que ninguém pode
encostar [na traqueostomia]
.... Ld na escola as criangas o ajudam, e cuidam [do meu filho]
... Hoje minha filha estd na segunda série do ensino fundamental e nunca tive nenhum
problema com a traqueostomia, pelo contrdrio os amiguinhos da sala cuidavam da
minha filha dizendo para as outras criangas que ndo podem tocar [na traqueostomia]
e que é por onde respira.

(GP 1a, 4a, 5a, 6a, 7a, 14a, 15a, 20a)

Quando os membros da equipe escolar e as demais criancas sdo informados sobre a
condic¢do de vida de quem precisa ser incluido, o processo de aceitagao € facilitado, havendo
maior engajamento de todos na prote¢do e no cuidado de criangas com necessidades de satde

especiais, particularmente aquelas com traqueostomia.

4.1.4 Necessidade de satude especial e demanda de cuidados da crianga com traqueostomia na
escola: preocupacao do familiar cuidador

A transicao segura da casa para a escola de uma crianca com traqueostomia foi um fator
gerador de receios, medos, preocupacoes compartilhadas nas postagens dos familiares
cuidadores. Especialmente, pela condicao clinica fragil e o risco potencial de causar danos
fisicos. A seguranca e a confianca com a manuten¢do dos cuidados procedimentais do
dispositivo tecnoldgico requer pessoas com habilidades nos cuidados para garantir uma
aspiracdo eficiente. Naquelas situacdes em que houver necessidade de realizar cuidados com a
crianga (secretiva) para manter o adequado funcionamento do dispositivo tecnolégico, a escola
deve prover uma transi¢do organizacional com pessoas habilidosas para intervir naquele
ambiente. Mas, na maioria das vezes, essa condi¢do facilitadora a transicdo ndo estd garantida

pela escola.
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Tenho receio sobre os anos iniciais da vida escolar, como serdo realizados os
cuidados com a traqueostomia no periodo que a minha filha permanecer na escola
... O meu filho é muito secretivo, vai para a escola, mas estou com muito medo,
porque ele so respira pela traqueostomia e tem a laringe totalmente fechada

... O meu filho tem uma traqueostomia e [necessita de aspiragdo constante], ndo fala,
ndo anda, e fica dificil de confiar [na escola]

... Meu filho tem 6 anos, usa traqueostomia e nunca estudou, pois n@o confio em
ninguém para aspird-lo, é muito secretivo

... Esse ano minha filha terd que iniciar a vida escolar, e quem faz as aspiracdes?
Aspiro ela poucas vezes, mas se precisar como fica?

... E [quando precisa aspirar a traqueostomia] [as professoras] sabem ou é a mde
que tem que ficar ld na escola

... Boa noite, queridas mamdes, quando seus pequenos vdo a escola, quem aspira?
...Mades das criangas que frequentam a escola, como vocés fazem com a questio da
aspiragcdo? Estou querendo colocar minha filha na escola, mas estou preocupada
com a questdo da aspiragdo.

... Quem aspira [as criangas com traqueostomia] na escola?

(GP 5a, 7a, 8a, 13a, 23a, 24a, 26a, 28a, 29a)

Tanto a familia como a escola deverdo se preparar para a adequacdo do ambiente
escolar, com mudancas na logistica para atender a complexidade das tecnologias de suporte
(por exemplo, aparelho de aspiracdo, tomadas elétricas, acesso ao local para higienizacdo das
maos etc.), que asseguram o bom funcionamento da via aérea durante a permanéncia dela na
escola inclusiva.

Outro assunto que circulou nas postagens dos familiares foi a singularidade de um
cuidado redobrado, atencioso e protetor no manejo com o 6Ostio da traqueostomia para reduzir
riscos a integridade fisica da crianca. Essa condi¢do de saide mobilizou a criatividade dos
familiares cuidadores na aplicacdo de estratégias como o uso de lengos e bandanas sobre o

dispositivo para mitigar a curiosidade de outras criancas.

... Com o tempo a crianga pode ir para escola, mas tem que ter muita atengdo e os
cuidados serdo maiores, se vocé quiser, temos um grupo de mdes de [no aplicativo
de mensagens] para qualquer [diivida]
... Para permanecer na escola, os cuidados precisam ser redobrados.
Eu coloquei um lencinho [na traqueostomia] por causa da curiosidade das criangas,
nunca se sabe [o que pode acontecer]
...Eu coloquei uma bandana na traqueostomia para [as criancas] ndo ficarem
curiosas e colocarem a mdo [na traqueostomia]

(GP.13a, 14a, 24a, 30a)

A condi¢do da crianga requer um preparo do material (aspirador) e insumos (sondas,
gases), que seguem na sua mochila, acompanhado de recomendagdes especiais relacionados a

restri¢ao de atividades extenuantes e a limpeza da pele na regido periestomal.

... levo [na mochila eu envio] o aspirador, sondas [de aspiracdo] e gases [para a
escola]
...Com o meu [filho] [peco] para a professora ndo deixar ele correr [na escola] para
ndo ficar cansado
... Eu mandava sempre [para a escola] o aspirador manual, mas o meu filho ndo é
muito secretivo, pedia para elas [profissional da escola] limparem [a traqueostomia]
com um papel que mandava na mochila

(GP15a, 29a, 33a)
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As necessidades de saide especiais de uma crianga com traqueostomia exigem cuidados
adicionais e preparatdrios na transi¢ao segura da casa para a escola, além daqueles realizados
com as criancas em geral, na idade escolar. O familiar cuidador ainda em casa realiza
procedimentos de umidificagdo com soro fisiolégico, aspiracdo de secrecdes de forma

preventiva da traqueostomia.

Faco a inalacdo e a aspiragdo [da traqueostomia] em casa [antes de ir para a
escola]
... O meu [filho] ...pois faco inalacdo e aspiro [a traqueostomia] antes de sair de
casa, [meu filho] ama a escola, mas [meu filho] expectora muito bem [a secregdo] e
tem forca no pulmdo [o que] me deixa mais tranquila.
...Eu [realizo] uma inalagd@o na minha filha e aspiro antes de levd-la [para a escola]
...Com o meu [filho] eu que aspiro [antes de levd-lo para a escola].

(GP 29a, 30a, 33a)

A condig¢do de saide de uma crianga com traqueostomia é mais complexa para se lidar
no cotidiano de uma escola. Eventuais demandas de cuidados procedimentais na aspiracdo de
secrecOes requerem acao coordenada e processo comunicativo entre a escola e a familia para
prevenir emergéncias respiratorias graves. Aqueles familiares cuidadores que residem préximo
da escola s@o comunicadas para ir a instituicdo atender a demanda imediata de aspiracdo da
canula da traqueostomia. Contudo, se houver uma emergéncia respiratéria, o tempo de
deslocamento da casa para a escola foi criticado (complicado) em uma das postagens pelo

grande risco a vida da crianga.

... A minha [filha] vai a escola, ndo levo o aspirador, pois moro [proximo da escola]
quando precisa ser aspirada, a escola me liga

... Eu também faco assim, se precisar [aspirar] eles me ligam!

Minha filha sempre estudou perto de casa; tiveram [duas situagbes] minha filha
precisou ser aspirada na escola, [a escola] ligou e fui aspirar

... Quando [me] ligava e eu ia a escola somente para aspirar a minha filha; mas, era
raro acontecer

... Euvou a escola todos os dias apos o recreio ou [a escola] manda uma [mensagem
pelo aplicativo] sempre que meu filho precisa ser aspirado

... Quando precisar aspirar [a traqueostomia] eu vou na escola e aspiro [a minha
filha]

... Hoje o [meu filho com] 10 anos vai [frequentar a escola], e eu irei com o inalador
e aspirador

.... Se [a minha filha] precisar eu que vou na escola aspirar,

... [depois] que me senti segura e permanecia em casa morava a 2 quadras [da
escola] entdo, qualquer [emergéncia a escola] me ligava. Mas, é complicado, porque
quando [precisa aspirar] com a minha sobrinha tem que ser algo rdpido.

(GP7a, 8a, 10a, 13a, 30a, 31a,32a, 33a)

A natureza complexa dos cuidados dessa crianca, cuja condi¢do respiratdria cronica
determina situacdes limites entre mal (risco de vida) e bem-estar, requerem daquelas familias
que residem mais distantes da escola, uma logistica diferente daquelas que residem préximo. A
gestao da escola sente-se insegura, pois diante de uma eventual emergéncia, teme (medo) em

nao saber lidar com a situag¢do. Para se precaver de um eventual contexto que traga implicag¢des



86

para a escola, foi exigido da familia a assinatura de termo de responsabilidade, e permanéncia
continua de alguém que se responsabiliza pelos cuidados a crianga com capacidade para intervir
em emergéncias. Essa pessoa da familia reorganiza suas atividades cotidianas para reservar um
tempo parcial ou total na escola. Sdo pessoas que ficam a disposicao para ir ou estar disponivel
para atender quaisquer necessidades da crianga, realizacdo de cuidados procedimentais e

carregar consigo todo o material e insumos.

A [minha filha] foi [para a escola], mas tive que assinar um termo, dizendo que eu
era a responsdvel, e que [permaneceria] 2 duas horas na escola.
... eu sempre fiquei com ela na sala de aula.
...A [minha filha] quando vai [a escola], eu tenho que [acompanhd-la]. Foi uma
exigéncia da diretora [da escola].
...A professora e diretores queriam que eu permanecesse o dia todo [na escola], ele
consegue tossir, mas tiveram medo [dele permanecer na escola], ele ndo usa
aspirador pois sua cdnula é a metdlica.

. a diretora falou que se ndo conseguisse [alguém na escola] eu teria que
permanecer na escola com a minha filha.

(GP 7a, 8a, 10a, 13a, 21a, 29a, 30a, 31a, 32a)

Essa permanéncia na escola revela uma auséncia de estrutura organizacional de
transi¢do para acolher esse familiar cuidador que permanece na escola. Essa pessoa fica numa

sala de aula, no corredor, no pétio, na quadra ou numa sala reservada.

... por conta das necessidades da minha filha, eu ficava no pdtio da escola
aguardando
... Mesmo com uma cuidadora na escola, eu [também o acompanho na escola], eu
fico numa sala
... Eu [permaneco] na escola com a minha filha, o hordrio é reduzido, e sempre que
precisa aspirar [a traqueostomia] vamos para uma sala.
...Nas primeiras semanas eu ficava no corredor da escola.
... E quando precisa aspirar [a traqueostomia] os cuidadores [da escola] o levam até
a mim e eu aspiro [o meu filho] porque eu que cuido do aspirador [do meu filho]
... Eu sempre acompanhei meu filho na escola, ndo o deixei sozinho, ndo confio em
ninguém para cuidar da higienizacdo da traqueostomia

(GP 13a, 15a, 31a)

As condic¢des de transi¢do oferecidas pela comunidade escolar para os familiares de
criangcas com traqueostomia sdo inibidoras da inclusdo escolar, produzindo significados para
que algumas familias desistissem de manté-las frequentando uma escola regular. Portanto, a
escola excludente € aquela que nao cria condi¢des estruturais para uma transi¢ao organizacional
segura para criancas com traqueostomia. A escola excludente € aquela que, diante das
necessidades de sadde especiais da crianca, ndo dispde de cuidadores habilitados e a equipe

escolar ndo estd preparada para reconhecer essas necessidades.

... Durante o pouco tempo que [minha filha] frequentou a escola ...

... Onde vocé mora [procure uma] cuidadora, de preferéncia que tenha cursos [no
cuidado com a traqueostomia], é direito [do seu filho]. Se vocé morasse aqui em
Campinas, tem essa escola inclusiva, que eu trabalho, eu cuidaria [do seu filho] com
todo o prazer
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...0 dificil foi achar uma professora de apoio que quisesse ficar com [0 meu filho],
passaram cinco pessoas [diferentes]
...Eu ainda ndo consegui [que meu filho frequente a escola] porque a professora ndo
€ habilitada para [cuidar da traqueostomia]
...0 meu [filho] estd em casa pelo segundo ano, ndo consegui ninguém para aspirar
[na escola]

.. conversar com a dire¢do da escola e ver a possibilidade de vocé ir para aspirar
[a crianga] caso [necessdrio]

(GP4a, 28a, 29a, 33a)

A indisponibilidade de um familiar para permanecer todo o tempo na escola e a falta de
confianca na logistica do ambiente escolar foram inibidores da condicdo de transi¢cao
organizacional segura favordvel a convivéncia socioeducacional. Esses adventos levam as
familias a decidirem por manter a crianca em homeschooling ou descontinuar o processo de

escolarizagdo por ser desalentador diante de tantas dificuldades.

Eu preferi retirar [o meu filho da escola] porque eu ndo poderia ficar o dia todo
...Ndo sei se [permanecer o tempo todo] é possivel em todas as escolas e se daria
certo [ficar na escola]. E tao dificil!
... Eu matriculei meu filho na escola e sempre vou a escola buscar as li¢ées, eu nao
o deixo na escola

(GP 29a, 30a)

Ja a escola inclusiva precisa criar condi¢des de transi¢do facilitadora a permanéncia
segura da crian¢a com traqueostomia no ambiente escolar, preparando as pessoas que interagem
(cuidadores qualificados e equipe escolar) com ela provendo conhecimentos necessarios as
intervencoes. Entretanto, um conjunto de postagens de familiares destacou que os cuidadores
providos pela escola ndo possuem qualificagdo que garanta a continuidade dos cuidados com a
crianga na escola.

O meu filho [frequenta a escola], mas tinha uma cuidadora [sem preparo], mas ndo
realizava a higienizacdo [da traqueostomia]

... A [minha filha] vai para escola, tinha uma auxiliar na sala [de aula] que a
acompanhava, mas se precisasse aspirar eu teria que ir até a escola

... Minha filha frequenta a escola normalmente, tem a cuidadora na escola, porém
ndo aspira

... Eu consegui uma monitora para o meu filho, porém ela ndo aspira a minha filha
... Minha filha tem [uma pessoa para] a parte pedagégica para auxilid-la nas tarefas,
[ndo é] cuidadora, ndo aspira porque ndo é da drea da saiide.

(GP 10a, 20a, 29a, 31a, 32a)

As pessoas designadas pela escola, como apoio na sala de aula, sejam elas auxiliar de
vida escolar, estagidrio, ou outra pessoa, ndo sdo preparadas para realizar cuidados
procedimentais, como a aspira¢cdo da canula da traqueostomia, ou implementar outras agdes que
contribuem para a melhora da performance respiratdria da crianga. As postagens dos familiares
sao indicativas de que eles proprios precisam se reorganizar para atender as demandas mais

complexas de cuidados. Ou seja, eles realizam uma aspiracdo antecipada, como analisada
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anteriormente e ratificada na postagem de outro familiar, ou a prépria condi¢do de ndo ser

secretivo e ndo depender de aspiragcdes frequentes da canula.

Na escola do meu filho dispoe do A.V.E (auxiliar de vida escolar) e dispoe de um
estagidrio, hoje [meu filho] estd na primeira série do fundamental pelo estado de Sdo
Paulo
... [A cuidadora] é da escola e todo ano o [meu filho é acompanhado por uma
cuidadora], sempre estudou [na escola], ndo é secretivo, eu o aspiro antes de sair de
casa e [meu filho consegue permanecer na escola sem aspirar.
...Meu filho vai [a escola]. [porque] ele requer cuidado, [a escola] sé aceitou o meu
filho [se ele estivesse acompanhado por um profissional de enfermagem. A escola
ndo tem pessoal de enfermagem para isso
... Eu também ndo consegui alguém para acompanhar minha filha na escola,
[perguntei] se [minha filha] ndo tinha direito a uma cuidadora, a diretora
[respondeu] que nunca soube. Mas, me informei; quem usa traqueostomia tem direito
a cuidadora.
... No inicio [da escola, ele] tinha homecare e o [pessoal de enfermagem do
homecare] ficava nas dependéncias da escola, caso precisasse aspird-lo.

(GP 14a, 25a, 29a, 33a)

Refletindo sobre as condi¢des de transicdo, os significados extraidos dessas estratégias
operacionalizadas pela escola revelam mais elementos inibidores a inclusdo segura nesse
processo de transi¢ao casa-escola. Ha desconhecimento sobre os direitos da crianca pela gestao
da escola, indisponibilidade de pessoal capacitado e transferéncia de responsabilidade para a
familia prover pessoal de enfermagem qualificado nos cuidados complexos de uma crianga com
traqueostomia.

Por outro lado, a articulagdo da comunidade, naquela escola inclusiva, envolve a adog¢ao
de estratégias facilitadoras provendo cuidador com habilidades no manejo da traqueostomia.
Essa é apenas uma parte do processo de transicdo organizacional segura dessa crianga, no

atendimento de suas demandas de cuidados, quando no ambiente escolar.

...Minha filha permanece na escola, tem uma moga que cuida e aspira. Foi a propria
escola que disponibilizou.
O meu filho estuda numa escola normal, tem uma cuidadora que cuida dele, é
tranquilo.
...A minha filha sempre teve uma auxiliar na escola que a acompanha.
...Aqui na minha cidade tem uma monitora para acompanhar meu filho, mas é apenas
por precaugdo, ele é a uinica crianga traqueostomizada da escola
... [A minha filha] tem 10 anos, e tem uma higienizadora [cuidadora] para a
traqueostomia
... O meu filho tem uma cuidadora que o acompanha na escola.

(GP 6a, 13a, 15a, 28a, 31a)

Destacam-se duas postagens de profissionais de enfermagem interagindo com os
familiares na rede social do Facebook. Uma indicacdo de que a transi¢cao organizacional, para
manter a crianga com traqueostomia na escola, foi uma providéncia tomada pela familia cuja
equipe de enfermagem do servico de homecare (meu paciente, minha paciente) seguia com ela

para a escola.
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Eu [profissional de enfermagem] fico com meu paciente [de homecare [na escola
Eu [profissional de enfermagem] vou com a minha paciente [homecare] na escola.

(GP 154, 18a, 21a)

O préximo tema emergente da andlise das postagens aborda a forma como as familias

dessas criangas se organizam para promover seguranca na transi¢ao casa-escola.
4.1.5 Necessidade organizacional da familia no acompanhamento continuo da crianca na escola

A familia da crianca com traqueostomia preocupa-se com a transicdo para a idade
escolar, por ser obrigatdria a sua matricula na escola. Devido a falta de competéncias logisticas
e/ou técnicas da escola, os familiares preocupam-se com o fato de a equipe escolar desconhecer
as demandas de cuidados de sauide, particularmente o manejo do dispositivo tecnolégico.
Portanto, um assunto que repercutiu 134 vezes.

A expectativa da permanéncia de um profissional de enfermagem na escola para
acompanhar seus filhos foi um assunto que mobilizou a interacio e repercussoes de postagens
que circularam nas comunidades da rede social do Facebook. A transicao de idade dessa crianca
mobiliza a familia a pensar sobre 0 momento da matricula e ha dividas adicionais sobre os
direitos da crianga a pessoal qualificado que atenda as suas necessidades de saude especiais. Os
familiares interagiram na rede social questionando sobre o acesso a pessoal de enfermagem

(técnico em enfermagem, enfermeiro(a)).

Bom dia, gostaria de saber quem tem filho em escola publica, como fizeram para
conseguir monitor especial, e se conseguiram técnico em enfermagem ou sé monitor
normal
... Conseguiu o enfermeiro para ficar com [o seu filho na escola]? Como ¢ isso?
Alguém conseguiu [profissional] da drea da saiide para aspirar [o seu filho]

E se ndo tiver enfermeira [na escola]? [é dever do Estado] solicitar a
enfermeira?
... Sim [a escola] é obrigada a contratar uma enfermeira e sim, eles sdo obrigados
[a realizar a matricula escolar]

(GP4a, 10a, 26a)

Na impossibilidade de haver pessoal de enfermagem ou alguém da drea de satde
qualificado para atender essas necessidades de saide especiais, o fluxo de postagens se sucedera
com outros questionamentos sobre o direito da crianga 2 monitor, pessoal de apoio ou outro
tipo de acompanhante com habilidades no manejo dos cuidados procedimentais em quaisquer

emergéncias.

... Eles colocam [pessoal de apoio para] cuidar das criangas "especiais”?
... Procure se informar na secretaria de educagdo, porque por lei a crianga tem
direito a uma monitora na escola
... Pensei em colocar [meu filho] numa escolinha particular meio periodo, mas nédo
sei se na [escola] particular tem direito a AEE [Atendimento Educacional
Especializado]

. Oi, papais e mamdes, como vocés conseguiram acompanhante para seus filhos
[com traqueostomia] na escola?
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(GP 4a, 7a, 10a, 28a)

Durante o processo de transicao da idade da crianga para a entrada na escola, a familia
adota algumas estratégias para facilitar a adaptacdo e a permanéncia dessa crianca na escola.
Nos primeiros dias permanece na escola e se assegura de que a crianca nao ficard
desacompanhada na sua auséncia. Para tanto, prepara uma monitora, acompanhante ou
monitora de sala para a realizacdo dos cuidados, com especial preocupacdo a aspiragdo da
canula da traqueostomia.

Eu acompanhei minha filha durante uma semana na escola até que a monitora
soubesse como cuidar dela
... [O meu filho] tem uma estagidria de pedagogia [que 0 acompanha], ela quis
aprender [como] cuidar [do meu filho] e quis aprender a aspird-lo, ele nunca ficou
desacompanhado [na escola]
...No caso do meu [filho] eu [fui a escola] nos dois primeiros dias para adaptacdo, e
depois uma acompanhante passou a acompanhd-lo [na escola] [para] aspirar [a
traqueostomia]
... Minha filha foi para a escola, tinha uma auxiliar na sala, que cuidava super bem,
até aprendeu a aspirar

(GP 10a, 33a)

Estratégias implementadas na transicao casa-escola, como periodo inicial de adaptacio
e a busca de acompanhante da crianga e qualificacao do pessoal para a realiza¢do dos cuidados
procedimentais, sdo condi¢Oes facilitadoras necessdrias para que se efetive a matricula e a
inclusdo segura dessa crianca na escola.

Outras acdes sdo empreendidas pela familia para que o acolhimento dessa crianga pela
comunidade escolar se efetive em condicdes protetivas e seguras. Os familiares compartilharam
suas experiéncias com o processo de adaptacdo inicial (primeiro dia de aula), como apresentar
a crianca, conversar com os colegas de classe usando linguagem simples, acessivel e lidica para
que o grupo compreenda qual € a condi¢do de saide da crianga e as razdes para estar com aquela

canula.

No primeiro dia [de aula] explicamos para os coleguinhas o que era a traqueostomia
de uma forma simples e as criang¢as acharam um mdximo, um coleguinha disse que
ele era mdgico pois tinha um "canudinho"

. Apresentamos [meu filho] para os coleguinhas de classe e contei uma
"historinha'' explicando porque ele tinha ''2 narizinhos'' para respirar, eu me
emocionei, porque os coleguinhas de classe acharam incrivel esse "superpoder"” do
meu filho

(GP 13a, 15a)

As experiéncias compartilhadas nas postagens sinalizaram que os familiares negociaram
as condicdes para que houvesse uma inclusdo escolar dessa crianga. Se por um lado as
condicdes de transi¢do aparentemente foram facilitadoras a inclusao escolar; por outro, as
estratégias pactuadas, por acordos informais, ndo ofereciam as condi¢des de seguranga para

uma crianga com traqueostomia.
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Minha filha sempre foi na escola sem cuidadora, a escola sempre foi muito
prestativa, mas minha filha ndo precisa aspirar [com frequéncia] e nem fazer
inalacdo no periodo da escola
... A [vaga da minha filha] também saiu, mas como ndo tem enfermeira disponivel
[na escola] e [a necessidade de aspiragdes é frequente], a diretora deixou [minha
filha permanecer] 1hora por dia, mas eu tenho que ir junto para aspird-la.
(GP 20a, 21a, 31a)
Os acordos consistiram em ndo realizar procedimento de aspiracdo e nem inalacao,
enquanto ela estivesse na escola, periodo escolar limitado a uma hora didria com a permanéncia
do familiar cuidador todo o tempo.
No préximo tema, abordar-se-4 a necessidade organizacional da escola para que se tenha
éxito na inclusdo escolar, partindo-se das concep¢des familiares que compartilharam suas

experiéncias na rede social.

4.1.6 Necessidade organizacional da escola e o €xito na inclusao

A seguranga da crianca com traqueostomia para frequentar uma escola inclusiva exige
uma transi¢do organizacional que atenda as suas necessidades de satide especiais. As
experiéncias compartilhadas pelos familiares nas postagens revelam que aquelas criancas que
tiveram €xito com a inclusdo escolar, houve necessidade de uma transi¢do organizacional que
inclui logistica e preparacao da equipe escolar. As medidas que promoveram uma transicao do
cuidado da casa para a escola foram facilitadoras para a permanéncia da crianga na sala de aula
e demais espacos da escola.

Nesse sentido, houve escolas inclusivas que empreenderam movimentos
organizacionais, comecando pela necessidade de apresentar um laudo médico explicitando se a
crianga estava organicamente apta a frequentar a escola; entrevista com a diretora da escola,
orientadores pedagdgicos, professores; ida da enfermeira a escola para explicar sobre a
condi¢do da crianca e ida a 6rgdos superiores de educacdo do municipio (prefeitura) para

conseguir mediador exclusivo para a crianga.

Tem que ter um laudo [médico], eu solicitei o laudo para o médico e levei na
prefeitura
...Vocé pode deixar o seu filho na escola apenas meio periodo escolar até se
acostumar, e depois [seu filho] fica o hordrio normal, leve o laudo [médico],
converse com a direcdo
... Com minha filha foi assim, uma enfermeira que iria [acompanhd-la] foi a escola
para falar com a professora e a diretora; explicou tudo [0 que poderia] acontecer
[em caso de uma emergéncia respiratoria]
...Eu fui a escola, conversei com a direcdo, fui a prefeitura para pedir que meu filho
tivesse uma monitora para acompanhd-lo

Conversar sempre com as diretoras da escola, orientar em qualquer
intercorréncia que dard tudo certo, foi o que fiz
...Para o meu filho frequentar a escola conversei com os professores, orientadores e
deu tudo certo, ele amava ir e ver os coleguinhas

(GP 10a, 15a, 20a, 28a, 30a)
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Outro aspecto que circulou nas postagens dos familiares foi o caminho inverso aquele
trilhado pela familia. A escola iniciou o processo de articulagdo intersetorial saide e educagdo,
em que a gestdo escolar contatou a Secretaria de Educacdo para que providenciasse um
profissional de enfermagem habilitado para atender as necessidades da crianca durante o
periodo escolar. Ou mesmo manter essa crianca vinculada em uma escola mais préxima de seu
local de residéncia e com menor nimero de criangas na sala de aula. Ambas as experi€ncias

compartilhadas significaram condi¢des facilitadoras a transi¢ao organizacional segura.

[No caso do] meu [filho] a escola mesmo quem fez o pedido, a diretora fez o pedido
.... O responsdvel especializado que é mandado pelo governo tem que ser enfermeira
e pedagoga.
...Minha filha estuda em escola piiblica e a diretora solicitou a Secretaria de
Educacdo uma técnica de enfermagem, que acompanha [a minha filha] o tempo todo
[na escola]
...Para que meu filho permaneca na escola, a diretora disse que irdo providenciar
alguém da drea da saiide (enfermagem)
...Tem que conversar, a escola da minha filha é de bairro e com menos alunos, foi
mais fdcil a permissdo de ficarmos na escola acompanhando

(GP 4a, 13a, 28a, 30a, 31a)

Uma escola inclusiva, publica ou privada, segundo a concepcao dos familiares, precisa
garantir a permanéncia de profissional de enfermagem (enfermeiro, técnico de enfermagem) ou
de um estagidrio de enfermagem, todo o tempo em que a crianga estd no ambiente escolar. As
familias se mobilizam para buscar aquela escola que conta com a presenca desse pessoal de

enfermagem.

Contrataram um enfermeiro para acompanhar [0 meu filho] na escola

.... A minha filha vai para a escola estd com 7 anos, no momento estuda numa escola
particular que tem uma técnica de enfermagem

...A escola conseguiu uma enfermeira

...0 meu filho e acompanhado na escola por uma estagidria de enfermagem, sempre
foi pouco secretivo e quase ndo precisava aspirar no periodo [que estd] na escola

... Meu filho vai frequentar a escola ano que vem e terd o cuidador [na escola], a
escola é publica e tem a técnica de enfermagem

... [Matriculei minha filha] na escola piiblica que tem uma técnica de enfermagem
que a acompanha na sala de aula e aspira [a traqueostomia] quando hd necessidade,
mas sinceramente, acho que tive sorte, apesar de estar na lei, essa ndo é a realidade
da maioria das escolas

...Se houver necessidade de aspirar [a minha filha] a enfermeira aspira [na escola]

(GP 4a, 7a, 29a, 31a, 33a)

Naquelas escolas inclusivas que ndo contam com a presenga constante de um
profissional de enfermagem, a equipe escolar recebia um treinamento de um familiar
cuidador, profissional de enfermagem ou o servi¢o de saide naqueles cuidados procedimentais

que garantem uma transi¢ao segura casa-escola.

O meu filho tem uma cuidadora na escola para acompanhd-lo, e [a cuidadora] foi
instruida pela secretaria de saiide [da cidade de Sdo Paulo] sobre como aspirar e
[outros cuidados] gerais.
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... eu ensinei a professora e a auxiliar [a cuidar da traqueostomia] e foi tudo bem.
As vezes, ligavam para dizer que estava tudo bem, no inicio eu ficava na escola. Uma
enfermeira também [foi a escola] para orientar [as professoras]

(GP4a, 31a)

No “treinamento” de membros da comunidade escolar, o familiar cuidador compartilha
conhecimentos, habilidades e experi€éncias no manejo dos cuidados procedimentais, que
contribuem para aumentar a seguranca nha transi¢ao organizacional casa-escola de crianga com
traqueostomia.

... Acho importante dar uma treinada nos profissionais [da escola]; mas, para mim
foi tranquilo. Agora meu filho tem uma profissional que o acompanha na sala [de
aula]
...No caso [do meu filho], os médicos pediram uma monitora, eu mesma treinei como
aspirar
Eu ensinei [como usar] o aspirador e o que era preciso [para o cuidado da
traqueostomia]
...A minha [filha frequenta a escola], tive que dar uma pequena aula para as
educadoras, foi dificil.

(GP15a, 29a, 30a)

Com a comunidade escolar qualificada, para as a¢des de cuidados a crianga com
traqueostomia, os familiares responsaveis percebem que hd melhora no desempenho escolar da
crianga e se sentem mais tranquilos em saber que ela serd bem assistida durante todo o periodo

que permanece na escola.

estd tudo bem [na escola] até o desenvolvimento [da minha filha] melhorou
frequenta [a escola] por meio periodo, das 7 horas as 11horas, [minha filha] ama e
é muito bem cuidada [na escola]

(GP10a, 30a)

Contudo, uma nova logistica foi necessaria para que houvesse seguranca na transi¢ao
da escola para a casa, durante o periodo da pandemia da COVID-19, periodo que abrangeu o
trabalho de campo da pesquisa netnografica. O ultimo tema desta tese trata da transicdo durante
a pandemia que, oficialmente, durou de marco de 2020 a final de 2021, quando ocorreu o

fechamento das escolas no Brasil.

4.1.7 Transicao na pandemia da COVID-19

Aquelas criangas com traqueostomia que chegaram a idade escolar durante a pandemia
da COVID 19 impds novos desafios para além da necessidade de informagdes que abrangeu o
periodo pré-pandemia, j4 discutido no item 4.1 desta tese.

Duvidas e incertezas se manifestaram nas postagens sobre o que aconteceria com as
criangas com traqueostomia, uma vez que representavam um grupo populacional mais

vulnerabilizado.

E preciso [matricular na escola], mas precisamos [saber se é segura] eu tenho
duvidas, acho que agora com esse novo formato de aulas online [na pandemia]
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poderiamos exigir do governo aulas online para criangas que dependem de cuidados
especiais.
... Meu filho comegou a ir [para a escola], mas por conta da pandemia foi pouco
tempo, mas meu filho amou e ndo vé a hora da pandemia passar para voltar as aulas
... Minha filha foi matriculada [na escola], tem 12 anos e eu sempre tive muito medo,
esse ano tomei coragem [porém] comegou a pandemia e ela colocou traqueostomia,
estou com medo da escola ndo aceitar minha filha de volta [com a traqueostomia]
... A escola da minha filha estd me pressionando para retornar [a escola], mas tenho
medo, pois em alguns Estados ndo serd obrigatorio o uso de mdscara, e a
traqueostomia, eles sdo tdo frdageis
... O meu filho, também tem 6 anos, [durante a pandemia do Covid-19] [teve aulas]
online e [quando houve a liberacdo] voltamos para o presencial
...Sempre bom esclarecimentos como este! Obrigada. [referindo-se ao video
publicado por uma médica no YouTube sobre a viabilidade das criancas com
traqueostomia poderem frequentar a escola antes e apos a pandemia Covid-19]
... O médico ndo o liberou [o meu filho frequentar a escola] por causa da pandemia
[da COVID-19]

(GP 13a, 17a, 19a, 27a, 30a)

Com a pandemia houve a emergéncia de novos desafios relacionados ao homeschooling,
a inseguranga para o retorno as aulas presenciais, a preocupacdo com a fragilidade clinica da
crianca. Havia controvérsias sobre a liberacdo ou ndo da crianga com traqueostomia para o
retorno ao ensino presencial, entre os proprios profissionais de saude.
4.2 DISCUSSAO

4.2.1 Conjunto estruturante das necessidades da crianga com traqueostomia na transi¢ao
organizacional para a inclusdo escolar

Do conjunto das postagens, selecionamos aquelas que discutiam as possibilidades e os
limites na tentativa de matricular e manter a crianga com traqueostomia na escola. As postagens,
seus comentarios e repercussoes indicaram que a inclusdo escolar dessas criancas é dependente
de cinco necessidades fundamentais para se assegurar a inclusdo escolar dessas criangas, num
processo de transi¢cdo segura.

Na primeira, a necessidade de informacao sobre a matricula com destaque para os
direitos da crianca com traqueostomia, convivéncia escolar, os desafios e 0s €xitos nesta
inclusdo. Na segunda, estdo as necessidades de satde especial e demanda de cuidados da crianga
com traqueostomia na escola, ao registrar as preocupacgdes constantes do familiar cuidador com
a segurancga na transi¢do casa-escola. Na terceira, a necessidade organizacional da familia no
acompanhamento continuo da crianga na escola. Na quarta, a necessidade organizacional da
escola para o para o €xito na inclusdo e na quinta, a emergéncia de novas necessidades de
transicao organizacional, devido a pandemia da COVID-19.

No ambiente cultural das quatro comunidades do Facebook havia cordialidade e
respeito, envolvendo mais a participacdo de familiares cuidadores do que profissionais de

saude; sendo que todos eram procedentes de cidades como Rio de Janeiro, Sao Paulo, Belo
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Horizonte e regido préxima ao municipio de Ribeirdo Preto. Ou seja, uma maior concentragao
de pessoas da regido sudeste do Brasil que estavam mobilizadas a compartilhar experiéncias de
€xitos, expectativas e preocupacdes com a inclusio escolar de criangas com traqueostomia.

Acredita-se que somente a consciéncia critica de nossa responsabilidade social e
politica, enquanto sociedade civil, ndo para substituir as tarefas do Estado, deixando-o dormir
em paz, mas aprendendo a mobilizar-nos e a nos organizarmos para melhor fiscalizar o
cumprimento ou ndo, por parte do Estado, dos seus deveres constitucionais, que nos levard a
um bom termo no enfrentamento do problema da inclusao escolar, na perspectiva de Freire
(1997). Nesse sentido, defende-se nesta tese que a inclusdo, nas classes regulares das escolas,
de criangas com necessidades de saude especiais e demandas de cuidados tecnoldgicos, em
especial aquelas com traqueostomia, representa uma responsabilidade de todos que acreditam
na educacdo como um direito fundamental, nos termos previstos pelo Estatuto da Crianga e do
Adolescente (Lei n°® 8.069/1990) (Brasil, 1990a).

Entre os assuntos que mais repercutiram (1.594) nas comunidades do Facebook, chama
a ateng¢do para a necessidade de informagao sobre os direitos a matricula e a inclusao na escola.
Por um lado, as familias de criancas com traqueostomia sdo expropriadas do acesso a
informacao sobre os direitos da crianga a matricula. Por outro, as CRIANES com demandas de
cuidados tecnoldgicos associados a traqueostomia, mesmo que sejam protegidas pela legislacdo
de protecdo a infancia, pela Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional e pela Politica
Nacional de Atencao Integral de Saide da Crianga (PNAISC) ainda hé lacunas a sua efetivagao
no cotidiano da intersetorialidade saide e educacao (Brasil, 1990a, 1996, 2015b).

Os familiares em suas postagens compartilham ddvidas e questionamentos, experiéncias
e dicas sobre quais caminhos poderiam percorrer para matricular a crianga com traqueostomia
na escola, conhecimentos sobre os documentos necessarios a matricula e necessidade de pessoal
de apoio a permanéncia dessa crianga na escola. A complexidade dos cuidados continuos de
uma crianga com traqueostomia gerava nos familiares um dilema em manté-la numa escola
regular ou homeschooling. Os achados dessa tese reafirmam a necessidade de repensar as
necessidades de saide especiais e a demanda de cuidados da crianga com traqueostomia na
escola, um assunto que repercutiu 207 vezes, demarcando uma preocupacdo da familia com a
seguranca na transi¢do organizacional casa-escola.

Entre as condi¢des limitadoras da transi¢do organizacional estdo a falta de preparo de
pessoal, o preconceito, inseguranca e o medo dos familiares com a permanéncia da crianga com

traqueostomia na escola, assim como os riscos a seguranga e a integridade fisica desta crianca.
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A baixa capacidade de resposta da escola para garantir o cumprimento do direito a inclusdo se
materializa no despreparo da maioria das escolas, na falta de apoio governamental. Segundo o
grupo de familiares frequentadores das quatro comunidades virtuais, as Diretorias Regionais de
Educacgdo, Secretaria de Educagdo, Secretaria de Saidde ndo se articulam para disponibilizar
profissionais e ambientes preparados para atender as necessidades dessas criangas. Além disso,
ha falta de conhecimento de alguns profissionais de satide sobre a necessidade de se garantir o
apoio de profissional qualificado para acompanhar a crianga na escola. Para assegurar o
cumprimento do direito a escola em condi¢des seguras, por vezes, familiares judicializam o
acesso a matricula e permanéncia.

A transicdo organizacional, na perspectiva de Meleis (2010), requer da comunidade a
criacdo de condi¢cdes que podem ser facilitadoras ou inibidoras das mudancas, a partir da
producdo de significados, da preparacdo dos membros dessa comunidade, e do acesso ao
conhecimento. Portanto, a natureza da transicdo do tipo organizacional € dependente do
contexto social, politico, econdmico ou intra-organizacional em que os individuos estdo
inseridos, tais como: mudancas na lideranca, estrutura e processos, como a ado¢ao de novas
politicas, novos modelos ou novas tecnologias.

No caso particular da criangca com traqueostomia faz-se necessdrio empreender
mudancas na logistica da escola, no comportamento da equipe escolar que vive naquela
comunidade, na seguranc¢a da continuidade dos cuidados durante a permanéncia na sala de aula
e demais ambientes da escola, para proporcionar seguranca emocional, fisica, protetiva, e nao
somente uma transi¢cdo de cuidados procedimentais. A convivéncia solidaria da crianga na
escola promove socializa¢do, desenvolvimento e aprendizado, como beneficios da inclusdao
escolar.

A inclusdo da crianga com necessidades de satude especiais na escola € mais do que uma
mudanca de ambiente fisico. Nao se trata de prover recursos a educagdo especial, mas sim de
promover uma mudanga no lugar social que essas criancas ocupam na escola, conferindo mais
visibilidade com sua presenga e convivéncia com seus pares. Contudo, isso exige uma nova
pratica e constru¢do de novas concepgdes para além da boa vontade ou disponibilidade de
pessoas motivadas. Uma transi¢do segura exige condicdes de ensino que permitam a essas
criancas serem respeitadas em suas diferengas e singularidade de cuidados continuos.

Na educacdo, a inclus@o envolve um processo de reforma e de reestruturacdo das escolas
como um todo, com o objetivo de assegurar que todos os alunos possam ter acesso a todas as

oportunidades educacionais e sociais que a escola oferece. Isso inclui o curriculo corrente, a
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avaliacdo, os registros e os relatorios de aquisicdes académicas dos alunos, as decisdes que
estdo sendo tomadas sobre o agrupamento dos alunos nas escolas ou salas de aula, a pedagogia
e as praticas de sala de aula, bem como as oportunidades de conviver com os pares (Bartalotti
et al., 2008).

A inclusdo escolar leva a reflexdo de que apesar de todas as limitacdes e barreiras que
as CRIANES com traqueostomia poderdo enfrentar na escola, esse ainda serd o lugar que as
tornardo sujeitos ativos e livres em sua préopria realidade; pois, a vida se amplia e se enriquece
na multiplicidade e na diversidade. Ser diferente nao significa mais ser o oposto do normal, mas
apenas “ser diferente”. Este €, com certeza, o dado inovador: o multiplo como necessario, ou
ainda, como o unico universal possivel, no dizer de Marques e Romualdo (2014).

As escolas inclusivas podem fazer a diferenca na vida dessas criancas a partir do
momento em que apoiam e respondem as suas necessidades nos aspectos educacional, social,
saude (fisica e emocional). Para tanto, a comunicacdo entre a escola, as familias e os
profissionais da saide é um elemento chave para essa pratica, tal aspecto foi um achado dessa
tese. Portanto, o trabalho da escola é baseado na interdisciplinaridade € na comunicagao
continua com a familia, um elemento que encoraja a colaboracao entre todos os envolvidos na
manuten¢do da satde, bem como para proporcionar o senso de pertencimento e normalidade a
realidade escolar (Pedrino; Lourenco, 2019).

As escolas precisam preparar-se para atender as demandas de cuidado das criangas
oferecendo espacos construidos para aquelas criancas com demandas de cuidados tecnolégicos,
por exemplo, o provimento de recursos basicos como oxigénio, equipamento de aspiragao,
oximetro de pulso, tomadas elétricas compativeis com os equipamentos, dentre outros. E
importante o apoio administrativo da escola, por meio de politicas de qualificacdo permanente
da equipe escolar, estabelecimento de planos de emergéncia para atender as emergéncias
respiratorias, nimero menor de criangas na sala de aula, compartilhamento de informacoes
sobre as condi¢des da criangca com a comunidade escolar e manutencdo de um canal de
comunicacdo eficaz com a familia e o servigo de satde (Esperat et al., 1999; Fonseca; Cabral;
Carnevale, 2017).

A transic@o segura da casa-escola de uma crianga com traqueostomia gera receios,
medos, preocupacoes devido a fragilidade clinica e o risco potencial de causar danos fisicos.
As necessidades de satide especiais dessa crianca e suas demandas de cuidados alcancaram 207
repercussoes. A complexidade dos cuidados dessa crianga cuja condicdo respiratéria cronica

determina situacdes limites com risco de vida e vigilancia constante para promover boas
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condi¢des de vida na escola, a0 mesmo tempo em que estimula a autonomia no cuidado.
Quando, por exemplo, hd saida espontinea da canula, introdu¢do de corpo estranho pelo 6stio
ou bloqueio da entrada de ar por excesso de secrecdo, se instala uma emergéncia respiratdria.
Nessas situagdes, € essencial restaurar a funcao respiratdria da crianga, intervindo com maior
rapidez e resolutividade. Para isso, € imprescindivel a presenga permanente de um profissional
de saude (um profissional de enfermagem de satide escolar, por exemplo) ou alguém da propria
comunidade escolar, que seja treinado para atender a essas demandas de cuidado a crianga, em
tempo integral na escola.

A inseguranca e o medo da gestao da escola diante de uma eventual emergéncia, reforca
o vinculo escola-familia constituido por meio de um canal de comunicacdo permanente. Essa
inseguranca pode gerar barreiras a inclusdo ao exigir das familias termo de responsabilidade e
permanéncia continua de um familiar cuidador para realizar cuidados continuos com
capacidade para intervir em emergéncias. Esse familiar cuidador reorganiza suas atividades
cotidianas reservando tempo parcial ou total para ficar a disposicdo da escola, mantendo
consigo todo o material e insumos. Nessas condi¢cdes, ha mais limites do que facilitacdes a
inclusdo escolar. Naquelas situacdes em que hd necessidade de realizar cuidados com a crianca
(secretiva) para manter o adequado funcionamento do dispositivo tecnoldgico, a escola deve
prover uma transi¢do organizacional com pessoas qualificadas para intervir naquele ambiente.
Mas, na maioria das vezes, essa condi¢do facilitadora a transicdo nao estd garantida pela escola,
exigindo que a familia se reorganize para garantir a continuidade desse cuidado.

Gestao do cuidado em satde como o provimento ou a disponibilizacdo das tecnologias
de sadde, de acordo com as necessidades singulares de cada pessoa, em diferentes momentos
de sua vida, visa seu bem-estar, seguranca e autonomia para seguir com uma vida produtiva e
feliz. A autonomia resulta de uma longa histéria, segundo a qual o organismo humano se
distancia do que o rodeia; ela ndo € nada menos do que a ligacdo cada vez mais aberta, cada
vez menos determinada, entre o organismo e seu meio (Cecilio, 2011).

No dizer de Cecilio (2012) é ser capaz de “cuidar de si”’, de aprender que tem um
potencial singular de “andar a vida”, fazer escolhas que garantem suas proprias conquistas para
tracar o seu caminhar. Segundo essa premissa, um achado relevante dessa tese foi o fato de a
familia assumir um papel na gestdo do cuidado na interlocu¢io com a escola. Pois dela € exigido
que assuma a lideranca na conducdo do processo de transi¢cao segura dessa crianca, tecendo

multiplas conexdes entre as vérias dimensdes, produzindo uma complexa rede de parcerias,
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caminhos e possibilidades para assegurar o direito a educacdo e o alcance de uma vida melhor
na escola.

O assunto da necessidade organizacional da familia alcangou 134 repercussdes. Havia
expectativa da permanéncia de um profissional de enfermagem para acompanhar a crianca com
traqueostomia na escola, a partir do momento que ela transita para a idade escolar. Os familiares
que interagiram nas comunidades expressaram duvidas adicionais sobre os direitos da crianga
contar com pessoal qualificado que atendesse suas necessidades de satide especiais € como
acessar profissional de enfermagem (técnico em enfermagem, enfermeiro(a), como um direito
dacrianga. A condi¢do da crianca requer a separa¢do de material (aspirador) e insumos (sondas,
gases) que seguem junto com o material escolar, acompanhado de recomendacdes quanto a
restricdo de atividades extenuantes e limpeza da pele na regido periestomal, uso dos
equipamentos e realizacao de procedimentos de aspiracao.

Como qualquer crianca que apresenta uma deficiéncia, aquelas que sdo dependentes de
traqueostomia para viver tem o direito de ser acompanhada por profissionais de apoio escolar
e atua em todas as atividades escolares que for necessaria. Esse direito deve ser assegurado a
crianga, em todos os niveis e modalidades de ensino em instituicdes publicas e privadas,
excluidas as técnicas ou os procedimentos identificados com profissdes legalmente
estabelecidas (Brasil, 2015a).

Chama a aten¢do o fato de que as repercussOes relacionadas a necessidade
organizacional da escola foram as que menos repercutiram (n=3), em um contexto que se espera
maior proatividade da escola. A necessidade de organizacao da escola para o €xito na inclusao
praticamente ndo repercutiu entre os familiares, demonstrando que as escolas ndo estdo
preparadas para a permanéncia segura dessa crianga numa escola regular e inclusiva.

Esse achado reflete a invisibilidade das CRIANES no contexto da escola,
desconsiderando o papel fundamental desse espaco de socializagdo ao promover interacao
social, aprendizado na convivéncia coletiva e desempenho escolar satisfatério. A articulagio
entre profissionais de saude e a comunidade escolar precisa envolver o reconhecimento da
crianca com necessidade de saude especial como um cidaddo de direito a escolarizagdo. A
escola assume um papel fundamental na vida da crianga com uma condi¢do de saude especial,
exigindo colaboracdo mitua em busca de alternativas que ajudem essa crianca a usar
plenamente todo o seu potencial (Fonseca, Cabral e Carnevale, 2017).

Entre outros aspectos, destaca-se da literatura cientifica Rehm e Rohr, (2002), Mahomva

et.al. (2017) que a familia negocia estratégias para garantir seguranca na transi¢ao casa-escola



100

de criangas com traqueostomia permanecendo no espago escolar; visitando a sala de aula
regularmente; acompanhando proximamente a condi¢do da crianca durante o periodo de aulas,
até que ela seja capaz de se autocuidar no manejo da canula da TQT, na higienizagdo das vias
aéreas, no controle da tosse, e na autoaspiracao de secrecoes.

Naquelas escolas em que houve éxito na inclusdo escolar, as criancas e suas familias

experimentaram um processo de transi¢do organizacional que incluiu logistica e preparacao da
equipe escolar. As medidas que promoveram uma transicao do cuidado da casa para a escola
foram facilitadoras para a permanéncia da crianca na sala de aula e demais espacos da escola.
Nesse sentido, as escolas inclusivas empreenderam movimentos organizacionais, comec¢ando
pela necessidade de apresentar um laudo médico explicitando se a crianca estava organicamente
apta a frequentar a escola; entrevista com a diretora da escola, orientadores pedagdgicos,
professores; ida da enfermeira a escola para explicar sobre a condica@o da crianga e ida a 6rgaos
superiores de educacdo do municipio (prefeitura) para conseguir mediador exclusivo para a
crianga.
Como parte da politica de inclusao escolar de criangas com TQT, recomenda-se que a insercao
segura requer um profissional de enfermagem disponivel na escola, sempre que a crianga
precisar. Para garantir a sadde e a sua seguranca, hd médicos que defendem a acomodacao da
crianga préximo a mesa do professor, mantendo um olhar atento sobre seu comportamento. E
preciso estar alerta para informar aos pais sobre riscos potenciais de infec¢do ou sintomas
precoces para que possam manter as criancas em casa ou leva-las ao atendimento de satde logo
no inicio de uma infeccao (Casey, 2002; Graff; Ault, 1993; Kruger et.al, 2009; Mahomva et.al,
2017; Mukherjee et.al, 2000; Rehm; Rohr, 2002,).

Poucas experiéncias foram compartilhadas sobre a inclusdo de criancas em ambientes
escolares com profissionais de enfermagem disponiveis, que foram providenciados pela prépria
escola. Naquelas escolas, havia confianga e tranquilidade por parte dos familiares com a
crianca, permanecendo no tempo de quatro horas. Nas escolas inclusivas que ndo contavam
com a presenca constante de um profissional de enfermagem, a equipe escolar recebia um
treinamento de um familiar cuidador, profissional de enfermagem ou o servigco de sadde
naqueles cuidados procedimentais que garantem uma transicao segura casa-escola.

Algumas estratégias devem ser adotadas pela comunidade escolar para assegurar a
inclusdo escolar segura das CRIANES, dentre elas: comunicacdo e a colaboragdo entre familia,
escola e equipe de saude na elaboragao de planos de cuidados, adaptagdes das salas de aulas

para a manuten¢ao segura da crianga, capacitacdo da comunidade escolar para identificar os
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sintomas das necessidades de satide especiais e os efeitos de seus tratamentos, de modo a
proporcionar sua integridade fisica e psicossocial. A capacitagdo pode ocorrer em servico, pelas
parcerias com as equipes de saide que fazem os atendimentos dos alunos — enfermeiros,
médicos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais — e pela discussdo de manuais e cartilhas
sobre as necessidades de saide mais comuns durante a idade escolar (Pedrino; Lourengo, 2019).

A pandemia da COVID 19 impds novos desafios para as familias na tomada de decisdo
de manter o homeschooling com o retorno as atividades presenciais, devido a condicao

vulnerdvel da crianca com traqueostomia e sua maior fragilidade clinica.
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5 ESTRATEGIAS DE CUIDADO PARA CRIANCAS COM TRAQUEOSTOMIA NA
ESCOLA: UMA REVISAO DE ESCOPO

Neste capitulo, serd apresentada a revisdao de escopo, como resultado da sintese de
conhecimento, a segunda etapa do ciclo de criagdao do conhecimento, cujo objetivo foi mapear
estratégias de cuidado de criangas com traqueostomia no ambiente escolar. Os resultados da
revisdao de escopo evidenciaram trés modelos de aten¢do a sadde escolar para a inclusio de
criangas com traqueostomia em escola regular: o baseado na familia; baseado no servico de
enfermagem em sauide escolar, implantado na escola; e o baseado na parceria entre a escola e o
servico de saude.

Esses modelos, em geral, sintetizam estratégias que sao facilitadoras a matricula da
crianga na escola, contribuindo para a superacio das barreiras a inclusio e permanéncia, como
apresentado neste manuscrito. Para assegurar a transparéncia da redacdo dos resultados da
revisdao de escopo adotou-se a estratégia PRISMA ScR na forma de manuscrito submetido a

revista Qualis Capes A1’.

ESTRATEGIAS DE CUIDADO PARA CRIANCAS COM TRAQUEOSTOMIA NA
ESCOLA: UMA REVISAO DE ESCOPO

CARE STRATEGIES FOR CHILDREN WITH TRACHEOSTOMY AT SCHOOL: A
SCOPING REVIEW

RESUMO:

A metodologia JBI de revisdo de escopo mapeou estratégias de cuidados a crianga com
traqueostomia na escola. Aplicou-se estratégia de busca abrangente em bases da saude,
educagcdo e literatura cinza. Os 30 textos recuperados que atenderam os critérios de
elegibilidade apontaram trés modelos de atencdo em saude escolar: baseado na familia, na
intersetorialidade saude educacdo e ambulatério de satde escolar. O éxito da inclusdo de
criangas com traqueostomia na escola exige articulacdo intersetorial saide e educagdo na
formulacao de diretrizes de cuidado.

Palavras-chaves: Saide da Crianca; Traqueostomia; Inclusdo Escolar; Servicos de

Enfermagem Escolar; Servigos de Satde Escolar

ABSTRACT:
The JBI scoping review method identified strategies to support children with tracheostomy in

school settings. A comprehensive search strategy was implemented in health, education, and

7 Manuscrito submetido & Revista Ciéncia e Saide Coletiva. Pessanha FB, Depianti JRB, Pimentel TGPP, Cabral
IE. Estratégias de cuidado para criangas com traqueostomia na escola: uma revisao de escopo. Artigo submetido
a revista cientifica que adota a normalizacdo Vancouver.
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grey literature databases. The search yielded 30 texts that met the eligibility criteria, providing
insights into three school healthcare models: family-based care, intersectoral health education,
and outpatient school health clinics. Effective integration of those children into schools requires
collaboration between health and education sectors to create care guidelines, regardless of the
model in place.

Keywords: Child Health; Tracheostomy; Mainstreaming, Education; School Nursing; School

Health Services.

Introducao

O primeiro consenso da Academia Brasileira de Otorrinolaringologia Pediatrica
(ABOPe) sobre a abordagem clinica de criangas com traqueostomias (TQT) apds a alta
hospitalar destaca a inexisténcia de sistematizacao de dados sobre essas criancas, a necessidade
de insumos para garantir a continuag@o dos cuidados e o treinamento da equipe de saude e de
leigos para seu acompanhamento. S3o criangas que mantém vinculo continuo com o setor
terciario de saude'?. Somado a isso, hd pouco reconhecimento social de que elas fazem parte de
um grupo que demanda cuidados para sua vida pés-hospitalar.: Na alta, elas seguem com
demandas de cuidados continuos e complexos, um subgrupo das criangas com necessidades de

saude especiais (CRIANES)?3.

A TQT esta entre os dispositivos que mais despertam questionamentos em relacdo a
seguranca na sua manutencio e integridade da crianga*’. Além disso, a dependéncia deste
dispositivo, pode criar barreiras a vida social dessas CRIANES, pois dependem de cuidados
complexos e continuos para manter a via aérea pérvia. Para tanto, faz-se necessario realiza-los
em local com logistica favordvel as intervencdes desses cuidados, como o acesso as tomadas e
rede elétrica estidvel. No ambiente escolar aumenta a vulnerabilidade pela dificuldade de
transporte escolar seguro, pessoal capaz de intervir nas emergéncias respiratrias e
intercorréncias associadas a manutengao desses cuidados®. Ao transitar para a idade escolar, as
familias preocupam-se com a inclusdo escolar nesse contexto de preparo insuficiente para

recebé-las com seguranga®®.

A Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (Lei n° 9.394/1996) garante o
atendimento para que o processo de escolarizagdo dessas criancas ndo seja interrompido,

independentemente do contexto, domiciliar ou hospitalar. Quando em casa, a classe domiciliar
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destina-se a crianca com impossibilidade de frequentar uma escola regular por problema de

locomogdo ou internagdo domiciliar’.

Nos tltimos anos, o problema da inclusdao escolar nos Estados Unidos, Inglaterra e
Japao, vem sendo equacionado por meio de estratégias inclusivas facilitadoras da continuidade
do cuidado®'°. Nesses paises, elas tém seus direitos a inclusdo social, convivéncia com pares e

comunidade escolar garantidos.

Portanto, mobiliza para a necessidade de mapeamento abrangente dessas evidéncias,
uma vez que no Brasil as politicas e programas vigentes sdo insuficientes para atender a
complexidade de um cuidado continuo de CRIANES com TQT, na escola. O Programa Saide
na Escola, uma estratégia intersetorial de saide e educacao, possui cardter consultivo, por meio

de visitas programadas por profissionais da estratégia de saude da familia a escola®.

Como hd uma lacuna de evidéncias sintetizadas em revisdes sistemdticas, sobre as
estratégias de cuidados facilitadoras da inclusdao escolar de CRIANES com TQT, ha
necessidade de mapea-las. Numa busca preliminar no PROSPERO, PUBMED, Cochrane
Database of Systematic Reviews e JBI Evidence Synthesis ndo se recuperou qualquer tipo de
revisdao sobre a temdtica registrada, em andamento ou concluida. Entdo, definiu-se como

objetivo mapear estratégias de cuidado para criancas com traqueostomia no ambiente escolar.

Métodos

Esta revisdo de escopo foi conduzida de acordo com a metodologia do JBI para revisoes
de escopo'! e o relatdrio seguiu as diretrizes de transparéncia na redacdo — o Preferred Reporting
Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-

ScR)'2. Um protocolo a priori estd disponivel no Open Science Framework (osf.io/3tcg4/).

A metodologia JBI para scoping review € conduzida em cinco etapas: definir o objetivo
e questao da pesquisa; estabelecer os critérios de inclusdo e exclusao; determinar a estratégia
para a busca e extra¢do de dados; operacionalizar a busca, selecionar e analisar as evidéncias;

sintetizar as evidéncias e apresentar os resultados.

Para a consecuc¢do do objetivo da revisdao adotou-se o mneumonico PCC - P corresponde
ao participante/populagdo (profissionais de satude e educagio, gestor escolar e familiares); C ao
conceito (estratégias de cuidados para matricular e na manutencdo de criangas com
traqueostomia), e C ao contexto (escolas regulares) - na elaboracdo da pergunta de pesquisa.

Assim, questiona-se: quais s@o as estratégias de cuidados adotadas pelos profissionais de satde
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e educacgdo, gestor escolar e familiares para matricular e na manutencdo de criancas com

traqueostomia em escolas regulares?

Como critérios de inclusdo considerou-se artigos cujos participantes eram cuidadores
familiares de criancas (de 6 a 12 anos de idade) com traqueostomia que frequentavam a escola,
profissionais de saide em geral e de enfermagem de saide escolar, de educacdo e equipe
escolar, que atendiam ou cuidavam dessas criancas. Foram considerados estudos que
exploraram estratégias de cuidado para garantir a matricula e a permanéncia dessas criangas no
contexto escolar (sala de aula, patio, quadra esportiva e transporte escolar). Além disso, incluiu-
se também aqueles relacionados a estrutura de servigo de saide, a exemplo do ambulatério de

saude escolar e servicos de satide na escola.

Quanto aos tipos de estudos, incluiram-se artigos cientificos com abordagens
quantitativas, qualitativas e métodos mistos, estudos de caso de servicos de satde escolar para
criancas com traqueostomia. Na busca abrangente incluiu ainda a literatura cinza: teses,
dissertacdes, programas de atenc¢do, diretrizes, editoriais. Nenhum limite de data ou idioma foi

aplicado a pesquisa.

Na metodologia JBI, a estratégia de busca € implementada em trés etapas:1) procede-
se uma busca limitada a bases de dados PubMed e CINAHL para identificar termos mais
utilizados nos titulos e resumos dos artigos de interesse para a pergunta de revisdo; 2) os termos
indexados s@o usados como auxilio na elaboracao e no refinamento de uma estratégia de busca
sensivel e especifica; 3) operacionalizacdo da estratégia de busca completa incluindo os
descritores em sadde (DECs), Medical Subject Headings (Mesh), seus respectivos
sindbnimos, palavras-chave e entry terms. Essa estratégia final € adaptada para cada fonte de
informacdo/base de dados. A seguir, um exemplo de uma estratégia de busca aplicada para a

biblioteca PubMed:

((Tracheostomy[mh] OR Tracheostom*[tiab]) AND ("Infant"[mh] OR infant*[tiab] OR
Child[mh] OR child*[tiab] OR Children[tiab] OR "Disabled Children"[tiab] OR "Children
with Disabilities"[tiab] OR "Children with Disability"[tiab] OR "Disabled Child"[tiab] OR
"Handicapped Children"[tiab] OR children special health care need*[tiab] OR "exceptional
child"[tiab] OR '"exceptional children"[tiab] OR "technology dependent child"[tiab] OR
"technology dependent children"[tiab] OR "Special Needs Child"[tiab] OR "Special Needs
Children"[tiab])) AND ("Mainstreaming, Education"[mh] OR Education Mainstreaming[tiab]
OR Educational Mainstreaming[tiab] OR "Return to School"[mh] OR Return School*[tiab]
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OR "School Health Services"[mh] OR "School Health Services"[tiab] OR "School Based
Health Services'[tiab] OR "School Based Services"[tiab] OR "School Health Promotion"[tiab]
OR "School Health Service"[tiab] OR "School-Based Health Service"[tiab] OR "School-Based
Health Services'[tiab] OR "School-Based Service'[tiab] OR "School-Based Services"[tiab]
OR Middle School Teacher*[tiab] OR Elementary School Teacher*[tiab] OR "educational
institution"[tiab] OR "school building"[tiab] OR "school organisation"[tiab] OR "school
organization'[tiab] OR School*[tiab] OR "Elementary Education"[tiab] OR "Elementary
School"[tiab] OR "Middle Schools"[tiab] OR "Primary Education"[tiab] OR "Secondary
Education"[tiab] OR "intermediate school"[tiab] OR "junior high school"[tiab] OR "junior
secondary school"[tiab] OR "lower secondary school"[tiab] OR "Schools"[mh] OR Primary
School* OR Secondary School*[tiab] OR "Schools, Nursery"[mh] OR Nursery School*[tiab]
OR '"Students"[mh] OR Student*[tiab] OR "Education, Special"[mh] OR Special
Education*[tiab] OR "Education"[mh] OR Education[tiab] OR Educational Activit*[tiab] OR
Literacy Program*[tiab] OR "Teaching"[majr] OR Teaching[tiab] OR Educational[tiab] OR
"Schools, Nursing"[mh] OR Nursing School*[tiab] OR Nurse Training School*[tiab] OR
school-aged|[tiab])

As listas de referéncias de todas as fontes de evidéncias incluidas foram rastreadas para
estudos adicionais. Nao houve nenhuma limitacio quanto a lingua e recorte de tempo. A ultima
busca foi realizada em 24 de julho de 2024 e os bancos de dados pesquisados incluiram
PubMed, CINAHL (EBSCOhost), ERIC, PsycINFO, Web of Science Core Collection e
Scopus/Portal de Periddicos da Capes, SciELO, LILACS/ Biblioteca Virtual em Saude,
Cochrane Database of Systematic Reviews, e JBI Evidence Synthesis. A busca por estudos ndo
publicados e literatura cinzenta incluiu: Open Grey, Catdlogo de Teses e Dissertacdes, BASE,
DART-Europe, Plataforma Dimensions e buscas manuais de listas de referéncias de artigos de

texto completo incluidos (APENDICE II).

Para a sele¢do das fontes de evidéncia, os registros identificados foram reunidos e
carregados no Mendeley™, duplicatas removidas. Todo processo de sele¢do dos estudos foi
realizado com auxilio da ferramenta do Rayyan por 2 revisores independentes [FP; JRBD]
evitando o risco de viés de selecao dos estudos de acordo com os critérios de inclusdo para a
revisdor. Quaisquer desacordos que surgiram entre os revisores foram resolvidos por meio de

discussdo ou com um terceiro revisor [IEC].

Para a extragao dos dados+, utilizou-se ferramenta prépria elaborada pelos autores [FBP;

JRBD, IEC]. Dois revisores [FP; JRBD], de forma independente, extrairam os dados dos
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resultados dos estudos selecionados e inseriram na ferramenta, aqueles que respondiam as
estratégias para facilitar a matricula e a manutencdo de criangas com traqueostomia em classes
escolares regulares. Apds esta etapa, os dados foram apresentados ao terceiro revisor [IEC],
com expertise no método e no tema, que selecionou os que melhor atendiam a pergunta desta
revisdo de escopo para serem submetidos a andlise. Nos casos em que houve divergéncia, os

trés revisores se reuniram para chegar ao consenso.

As principais descobertas sdo apresentadas usando andlise de contetido bdsica descritiva
e organizadas com base nas perguntas de revisdo deste estudo. Os dados extraidos s@o
apresentados em formato tabular e diagramdtico. Um resumo narrativo acompanha os

resultados tabulados!4.
Resultados

Um total de 30 estudos foram retidos para extracdo de dados e incluidos na revisdo. Os
resultados da busca e do processo de inclusdo do estudo sdo apresentados de acordo com o diagrama de

fluxo PRISMA ScR 2020" (Figura 7).



Figura 7 - Fluxograma PRISMA-ScR 2020'3. Resultados da selegiio € inclusido dos estudos. Periodo 1988-2021.
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Caracterizacao dos estudos incluidos

Dos 30 estudos, 24 foram realizados nos Estados Unidos da América®'®38, trés na

10,41 142

Inglaterra®>**°, dois no Japdo'®*' e um na Africa do Sul** (Quadro 6). Quanto 2 natureza dos
estudos, sete sdo qualitativos, sendo seis implementados com entrevistas individuais e um grupo
focal; cinco estudos quantitativos com aplicagdo de questiondrios; dois estudos de método
misto; e 16 relatdrios de diretrizes de prética clinica, relatos de casos, modelos consultivos,
editoriais e revisOes de literatura. Os estudos quantitativos incluiram uma populacdo de 956
pessoas (enfermeiras de saide escolar, enfermeiras da atengao primaria e hospitalar, professores
de escolas primdrias, criancas em idade escolar, pais). Nos estudos qualitativos participaram
839 pessoas (maes, pais, cuidadores, enfermeiras escolares, enfermeiras e professores) e em
dois relatos de casos foram implementados com 7 criangas. A estratégia de busca recuperou

documentos no periodo de 1988 a 2021; sendo 11 estudos anteriores ao ano 2000%1%-21-26.2-

30,33,35.

; ap6s 2000, contabilizaram-se 19 publicacdes® 10:16-18.2024.27-28.30-31,33.35-39.41-42

Quadro 6: Caracterizacao dos estudos incluidos

Natureza/
Autor, ano Pais Tipo do Populagio/Cenario Objetivo do estudo
estudo
~ . Recomendacdes para escolas
0 c 4 maes, 2 pais; 4 P
Mahomva et.al. Africa do . . se tornar seguras e acessiveis
Qualitativo | professores/ Domicilio e .
2017 Sul para criangas com
escola .
traqueostomia.
Desafios e beneficios na
Kruger et.al '® 2009 EUA Qualitativo | 13 enfermeiras/ Escola Interagao entre enfe?melro\s,
pais, a equipe no cuidado as
criangas
Papel do enfermeiro escolar
Chapman Casey, . 18 enfermeiros escolares/ que trabalha com alunos
Cay.!” 2002 EUA Qualitativo Escola clinicamente frageis em um
ambiente escolar
Mukherjee et.al.” Inglaterra | Qualitativo 58 familiares, 34 Délfcl)csulfsgf:esi(f?e:csorrllct)racli?cslado
2000 & professores/ Escola peios p
as criangas
11 familiares, 9 enfermeiros, | Como as familias, educadores
Rehm & Rohr! o 8 professores, 5 .erzf.ermelros e p/restadores de cuidados de
EUA Qualitativo | escolares / Domicilio, sala satide garantem a seguranca e
2002 L . . .
de aula, consultério de a saude de criangas ambiente
enfermagem escolar
Percep¢des de professores
. sobre o papel dos enfermeiros
Shimizu & ~ o .
10 Japdo Qualitativo | 11 professores/Escola em fornecer cuidados a
Katsuda'” 2015 .
criangas dependentes de
tecnologia nas escolas
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21 enfermeiros / Escola,

Papel dos enfermeiros que
cuidam de criangas

Shimizu*! 2015 Japdo Qualitativo | salas de aula, sala de )
. dependentes de tecnologia
cuidados
nas escolas
Necessidade dos servigos de
. 618 professores, 43 ~ , GO
19 Meétodo . educacdo e saide nos cuidado
Esperat et.al "” 1999 EUA . enfermeiros escolares / . .
misto de criancas com necessidades
Escola ..
especiais nas escolas
American
Academy L S .
. Relatério de Diretrizes para criangas com
Pediatrics: N - . .
. EUA diretrizes de | Nao se aplica traqueostomia, durante o
Committee on L.
. . prética transporte
Injury and Poison
Prevention®’ 2001
Diretrizes para a equipe
Graff & Ault Diretrizes ~ . escolar que trabalha com
2 EUA Lo Nao se aplica .
1993 de prética alunos com necessidades
especiais de saude.
Programa Integracdo da crianca com
Grundfast et.al 8 modelo do - . gragao <
EUA Nao se aplica traqueostomia no sistema
1988 Centro escolar
Meédico
Diretrizes informagdes tteis
Diretrizes para transformar os avangos
Haynie et al > 1989 EUA . Nio se aplica da tecnologia € o
de cuidados . .
compromisso social para as
criangas.
Discussao das questdes da
Diretrizes ~ . inclusdo de criangas com
Janz et al 21993 EUA . Nio se aplica . §as ¢
de cuidados necessidades especiais de
saude na sala de aula regular
Questdes, problemas e
S rticas para alunos com
Lehr & Greene % Diretrizes . . P X
EUA Lo Naio se aplica necessidades complexas de
2002 de prética VSR
assisténcia médica nas
escolas
Programas educacionais para
Diretrizes - . alunos com necessidades
Lehr 21990 EUA o N3o se aplica VA
de pratica complexas de assisténcia
médica
Estudo de 4 alunos do sexo masculino | Experiéncia dependentes de
Levine?® 1996 EUA caso e 2 do sexo feminino / suporte ventilatério e
Escola frequentam a escola
Abordagem multidisciplinar
N 39 o
Makrinioti et al England Editorial N se aplica para enfren\tar as dificuldades
2021 do retorno a escola para
criangas com traqueostomia
. Legislagdes ~ . As leis e politicas dos
Margolis?’ 2002 EUA gisag Nio se aplica p

e politicas

servigos de sadde escolar
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Modelo de Planejamento e
Palfrey et al.?® 1992 EUA escola Nao se aplica procedimentos de
consultiva treinamento de habilidades
29 Modelo ~ . . o
Parette et al = 1994 EUA . ~ Nao se aplica Papel enfermeiro pediétrico
inclusao
Preparacao Instrugdes especificas de
Porter et al 2013 EUA para Nao se aplica atendimento de emergéncia
emergéncias para alunos na escola
Processo de integracao, os
Raymond?®!' 2009 EUA Estudo de Menino de 6 anos / Escola papets d% equipee
caso implicagOes para a pratica de
enfermagem escolar
Prestacdo de servigos para
Smith & S ~ . alunos para procedimentos
Leatherby®? 1992 EUA Diretrizes | Nao se aplica especiais de cuidados de
sadide na escola
Toothaker & Cook R'eV1sa0'na0 i ' Habilidades enfermelro
39018 EUA sistematizad | Nao se aplica escolar para cuidar de alunos
a com traqueostomia
Mulligan-Ault et al o O papel do enfermeiro
341988 EUA Quantitativo | 150 professores / Escola escolar
Patel et al.® 2009 EUA Me.todo 23 criangas / Hospital E).(perlenma escolar de .
misto criangas com traqueostomia
Pufpaff e al® 2015 EUA Quantitativo 76 enfermeiros escolares/ Colaboragido entre enfermeira
Escola da escola e o professor
Reino 11 familiares, e o cuidador Identificagdo das criangas
Smith et al.*02003 . Quantitativo | da crianga na escola / que frequentam escolas e o
Unido . . .
Hospital apoio recebido.
342 professores, 49 . ~
PN f - Treinamento ao pessoal ndao
profissionais de saide ndo médico em habilidades de
Heller et al 37 2000 EUA Quantitativo | enfermeiros, 21 enfermeiros, ! .
. satide para um ambiente
10 administradores Seouro
escolares/ Escola &
Preparacdo das escolas
Sapien & Allen ¥ o 230 enfermeiros escolares/ pblicas para necizsmdades
2001 EUA Quantitativo Escola emergentes de satide em

conformidade com as
diretrizes

Fonte: Elaborado pelas autoras

As estratégias adotadas pelos profissionais de saide, de educacdo e cuidadores

familiares para matricular e manter os cuidados das criancas com TQT em escolas regulares se

organizam em trés modelos, demonstrado na figura 8.




Figura 8 - Modelos de atencdo a saide escolar de criancas com necessidades de saide especiais vivendo com

traqueostomia.
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Fonte: Elaborado pelas autoras

Modelo de atencio a satde escolar baseado na parceria entre escola e servico de saude

O modelo de atencdo a saide escolar baseado na escola e no servigo de saude foca-se
sobre a parceria entre o servico de referéncia para a continuidade dos cuidados a crianga, a
escola e os recursos da comunidade. Juntos, planejam estratégias e acdes para assegurar a
matricula e sua permanéncia no ambiente escolar. Para tanto, destacam-se a implementacgado de
recomendacdes de profissionais de satude, para atender as demandas especificas da crianga na
escola, e os equipamentos necessarios; identificagio de situacdes de emergéncias relacionadas
a TQT e formas de contato com a equipe de emergéncia (ambuldncia ou resgate ou pronto-
socorro); contratacdo de pessoal qualificado para o cuidado; organizagdo de uma visita do
servico de saude a escola; previsdo de sessdo de treinamento da equipe escolar pelo servigco de

saﬁdeg'g’ 1 8—19,21—24,26,28—29,32,42'

Para isso, antes do inicio do ano escolar, prevé-se o envolvimento dos profissionais de
saude na gestdo de emergéncias na escola, a disponibilizacdo de informacdes sobre a crianca
para a comunidade escolar. Prioriza-se o desenvolvimento de politicas, protocolos e algoritmos,

com as informagdes essenciais sobre as condi¢cdes de saide da crianca a serem antecipadas e
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comunicadas a comunidade escolar. Agenda-se uma reunido individual com a crianga, pais e

responsdveis na escola !9~ 20-22:24-26.30.32, 42

O servigo de saide compartilha com a escola as especificidades do cuidado da crianca
com a TQT, o que pode se constituir numa emergéncia e quais procedimentos devem ser
realizados numa interven¢@o de emergéncia. O atendimento € devidamente documentado caso
haja necessidade de acionar os servicos de satide da comunidade. Diante dessas informacdes,
as escolas adaptam suas logisticas para atender as demandas de satide especiais da crianca,
provendo espacgo fora da sala de aula quando nao se sentirem bem, tais como: sala privativa
para a realizagdo de procedimentos, climatizada com controle de temperatura, com acesso a
dgua para limpeza de material e lavagem das maos, local de armazenamento de equipamentos

e suprimentos, tomadas elétricas e fontes alternativas de energia®®: 21-2428.30-31,

Logo que o planejamento de transi¢do para matricula da crianca foi concluido, e as
medidas adaptativas ambientais foram implementadas, iniciou-se as estratégias para sua
permanéncia na escola, com avaliagdao apdés um més de inclusdo escolar. Alguns estudos
recomendam, como parte da politica de inclusdo escolar de criancas com TQT, que a inser¢ao
segura requer um profissional de enfermagem disponivel na escola, sempre que a crianga
precisar. Para garantir a sadde e a sua seguranca, hd médicos que defendem a acomodacao da
crianga préximo a mesa do professor, mantendo um olhar atento sobre seu comportamento. E
preciso estar alerta para informar aos pais sobre riscos potenciais de infec¢cdo ou sintomas
precoces para que possam manter as criancas em casa ou leva-las ao atendimento de satde logo

no inicio de uma infecgio’!16-18:2142,

As escolas contam com a colaboracdo do profissional de saude especializado para
prescrever e indicar diretrizes padronizadas de cuidados com essa crianca. Além disso,
identificam um membro da equipe de satide como pessoa de liga¢do, que em conjunto com o0s
pais da crianga, informam sobre suas condi¢des de saide e tomam decisdes sobre o plano de
cuidado. Indicam quem € responsavel pela compra e manuten¢do dos equipamentos, o descarte
de residuos de saude e fornecimento de suprimentos necessdrios aos cuidados de saide da

crianga na escola®®-20-22:2640,

Para a permanéncia da crianga na escola, a equipe da comunidade escolar recebe um
treinamento do servigo de satide, que pode ser realizado na escola ou na unidade de satde da

comunidade. O treinamento ¢é realizado pelos profissionais da internacdo domiciliar,

profissional com experiéncia clinica em cuidados pedidtricos, pessoas com capacitacdo e
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conhecimento sobre os direitos da crianca (legislacdes), educadores previamente treinados e
familiares cuidadores com experiéncia em procedimentos especificos realizados em seus
préprios filhos. $18:21-3139-40 Negse sentido, o treinamento é ministrado por profissionais
certificados para capacitar professores, gestores, pessoal assistente, funciondrios do transporte
escolar, coordenador, profissional de enfermagem em saide escolar (recém-contratado) e
colegas de classe; ou seja, todas as pessoas que mantém contato regular com a crianga. Quando
a equipe da escola € treinada, os procedimentos especificos no manejo da TQT no ambiente

escolar sao realizados de forma segura e apropriada.

O treinamento € baseado em competéncias e habilidades no gerenciamento de
problemas e formalizado segundo as necessidades dos membros da comunidade escolar e
aqueles cuidadores que prestam os cuidados diretos a crianga na escola. Sao utilizados recursos
gréaficos (videos), sessoes de ensino, perguntas e respostas, informagdes verbais adicionais das
familias, solu¢do de problemas e visitas regulares com sessdes de atualizagdo para oferecer
suporte e manter suas habilidades. A escola e o servico de saide documentam e reforcam o
treinamento de tempos em tempos, treinando pelo menos duas ou trés pessoas para que haja

apoio disponivel4,8,10—1 1,13-14,18-20-25,27-29,31 ,39—40'

As evidéncias mapeadas dos estudos qualitativos apontam como temas abordados nos
treinamentos, as regulamentacdes relacionadas a quem pode conduzir procedimentos
especializados e complexos na sala de aula, acesso a recursos comunitérios e formas de contato
em casos de emergéncia, conhecimentos bésicos sobre a TQT, plano de emergéncia, sinais de
desconforto, condi¢ao respiratéria e geral da crianca, bem como suas necessidades de saide

especiais.

Evidéncias quantitativas indicadas no quadro 7 destacam os temas, RCP, primeiros
socorros e cuidados gerais com a traqueostomia. A necessidade de treinamento inclui

procedimentos de aspiragao da via aérea pela TQT, uso de dispositivos e administragao de

oxigénio&l& 21-25,27-29,31-32,42'
Quadro 7 - Temas abordados nos treinamentos da equipe da escola sob responsabilidade do servico de satude, de

enfermagem em sadde escolar e da propria escola, como estratégico para a manutencdo de criangcas com
traqueostomia na escola ®+3337-3%) 1988.2015

Temas abordados Familiar e cuidador

. Profissional de satde®-3® (n=572) nio profissional
no treinamento (n=643)
Profissional de Profissionais Servico Cuidador
enfermagem em | Médico de de saﬁgde Familiar | (professor+

(n=444) mediador)
(n=199)

saude escolar (n=88) reabilitacio

(n=1078) m=132) | @159
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Primeiros 256
socorros®?

RCPG7-38) 526 - - -

1 30 BG7
:jggr;l@ao 283 24 38 48 113 53

Cuidados gerais

com a
traqueostomia 7 272 17 30 49 128 43

n=539

Uso de

1na1(§1%0r/nebuhza- 250 23 23 28 127 65
dor

n=516

Administragdo de
oxigénio®? 273 24 41 34 76 38
n= 486

Fonte: Elaborado pelas autoras

No quadro 7, os profissionais de saude (enfermagem de satde escolar, médicos e
profissionais de reabilitacdo); familiares e cuidadores ndo profissional de saide (professor e
mediadores treinados), que estdo capacitados, podem treinar os demais membros da equipe
escolar. Os temas mais recorrentes no treinamento na escola sdo a RCP e primeiros socorros
(782 ocorréncias), seguido pela aspiracdo de vias aéreas pela TQT (559). Porém, somente os
profissionais de satide realizaram treinamentos sobre primeiros socorros € RCP. Os demais
temas - cuidados gerais com a TQT, uso de equipamentos (inalador e nebulizador) e
administracdo de oxigénio — foram implementados por familiares com experi€ncia ou

cuidadores previamente capacitados.

Modelo de atencao a satide baseado no servico de enfermagem de satide escolar

Nesse modelo, o profissional de enfermagem em satide escolar integra a equipe de
educagdo da escola, assumindo a func¢do de coordenador de saide da crianca na escola,
conectando a familia, comunidade, profissionais de satide e educadores. Como membro do
servico de saude escolar, € responsavel pela prestacdo de cuidados diretos a crianga com TQT,
durante o tempo de permanéncia dela na escola. Mantém-se capacitado (treinamentos),
informado e atualizado sobre as evidéncias mais atuais relacionadas ao cuidado dessas criangas.
Tem o apoio do professor de sala de aula para oferecer comunicacdo e informacgdes essenciais
na avaliacdo da saide e bem-estar da crianca (socializacdo com outras criangas), frequenta as
reunides de planejamento educacional e conta com o apoio do diretor da escola, revisar o

planejamento de satde na escola que € recomendado para essa equipe!'*!6:17:2231.3341,

O profissional de enfermagem em satide escolar mantém um canal de comunicacdo com

os médicos de referéncia de crianga, com servicos de saide da comunidade ou outros
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profissionais que acompanham a satide da criancga, se informando sobre as condic¢Oes da crianga.
E um profissional qualificado para realizar os cuidados respiratérios na aspiracio traqueal,
avaliacdo didria da pele periestoma, observacdo de sinais de complicagdes (sangramento ou
infec¢do) e troca da canula de traqueostomia sempre que necessario. Essas demandas de
cuidados integram os cuidados didrios ajustando-os ao cronograma e hordrio escolar, por

exemplo, na entrada e saida da escola, no desembarque e embarque do Onibus escolar!é-183341,

Dessa maneira, esse modelo retine um conjunto de estratégias que facilitam a matricula
da crianca e sua permanéncia na escola, quando chega o momento da transi¢do da casa para
esse ambiente. Entre essas estratégias destacam-se o estabelecimento das atribui¢des do
profissional de enfermagem em satdde escolar; planejamento de visitas domiciliares para
conhecimento da rotina didria e manutencdo da continuidade do cuidado; simulagdo de
diferentes cendrios de emergé€ncias, com a equipe escolar (professores, gestores, pessoal de
apoio, brigadista). Além disso, informa a equipe da escola e do servigo de transporte escolar
sobre as necessidades da crianga, como € o caso da manutencdo da umidade de ambientes
climatizados (ar-condicionado ou calefacdo) e apresenta um plano de acdo para as atividades

realizadas fora da escola (excursdo)!¢-17.20.22.2630-3141

Em relacdo aos cuidados diretos, € um profissional com competéncias e habilidades no
manejo da TQT, na avaliacdo diaria da condi¢@o da crianca e do estoma, incluindo a troca da
canula, revisa e executa protocolos de emergéncia com medidas de salvamento para garantir

um ambiente seguro e saudavel no ambiente escolar publico!®!7:2233,

Nesse modelo, a relagdo do profissional de enfermagem com a familia consiste na
criacdo de grupo de apoio parental como uma oportunidade para os cuidadores se apoiarem
mutuamente. Ele se informa sobre as condi¢des da crianca com os pais, verifica a necessidade
de treinamento dos membros da comunidade escolar sobre situagdes emergenciais, realiza
treinamento com familiares, professores e equipe escolar na realizagao de procedimentos como
RCP, cuidados com a TQT, e a ausculta pulmonar. Responsabiliza-se, pelo treinamento e
delegacdo de tarefas, supervisdo do desempenho na realizacdo de procedimentos e cuidados
dessa crianca pelo pessoal da comunidade escolar. A delegacao de tarefas se baseia na
competéncia inicial e continuada de membros da equipe escolar para garantir cuidados seguros

e eficazeslé»ﬂ, 19,22.27,32'

Esses treinamentos podem ser conduzidos por pessoal da prépria escola (a quem serd

delegado a tarefa do cuidado) que € treinado por profissionais de satude (profissional de
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enfermagem de saude escolar) que também atuam como disseminadores de conhecimentos e
habilidades para outros membros da equipe escolar. Naquelas escolas que hé servigos de
enfermagem em saudde escolar, o modelo de aten¢do € o baseado no profissional de enfermagem
de sadde escolar e o treinamento é essencial para que se garantam condicdes seguras a
permanéncia dessa crianca na escola. Porém € necessario que os profissionais de educagdo que
compdem a equipe escolar sejam treinados, bem como ter acesso a fontes de informacdes
confidveis sobre os cuidados complexos dessa crianga (Quadros 7 e 8). As escolas que
desenvolvem programas de treinamento da equipe escolar abordam temas relacionados a
procedimentos de aspiragdo, troca de canula da traqueostomia, RCP e de cuidados gerais da

crianga®.

Quadro 8 - Treinamento de profissionais de educagéo e fontes de informagdes sobre cuidados de criangas com
traqueostomia na escola, como estratégico para manter a frequéncia escolar ¢+3® 1988-2015.
Varidveis | N (384) | %
Profissionais de educacio treinado

Equipe de professores da escola 150 39
Programa formal 76 20
Informal 64 17
Com a familia 54 14
Em programa desenvolvido por universidade 40 10
Fqntes de informacdes sobre as necessidade e demandas de cuidados a N (247) %
crianca

Familia 83 34
Médico de familia 58 23
Profissional de enfermagem de satide escolar 58 23
Profissionais de reabilitacdo 48 20

Fonte: Elaborado pelas autoras

Modelo de atencao a satde escolar baseado na familia

Nesse modelo de atencdo a familia inicia o processo de matricula da crianca com TQT
na escola, comunica claramente as informagdes sobre suas necessidades de satde especiais e
de servicos a equipe escolar (professores, gestores e pessoal de apoio). Atuam de forma
colaborativa no compartilhamento de informacdes aos futuros colegas de classe da crianga;
participa ativamente do processo de integracao enviando cartas e fotos antes do inicio das aulas
e nas reunides com o diretor e professor. Como parte interessada pela seguranga da crianga na
escola, contribui com o planejamento para sua permanéncia, a0 propor um treinamento para a
comunidade escolar; oferece recomendacdes especificas para as acomodacdes e logisticas do
ambiente escolar e informa sobre as necessidades de saiude que requerem um plano de

emergéncia. Os familiares cuidadores expressam a direcdo da escola a necessidade de
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contratacdo de profissionais de enfermagem (de satde escolar) para treinar, monitorar e

supervisionar a equipe escolar nas intervencdes de saide que a crianca precisa’!73!32,

A familia mantém uma comunicagdo frequente com o profissional de enfermagem de
saude escolar, quando este estd presente na escola. Por conhecer todo o histdrico e as condi¢des
de satide da crianca, torna-se parceira no processo de tomada de decisdes, envolvendo-se na
elaboracdo de um plano de emergéncia, documentado e por escrito, a ser distribuido com
aqueles que mantém contato com essa crianca na escola. Esse plano inclui, telefonar para os
pais em caso de emergéncia e decidir quando € apropriado levar a crianga ao hospital e ou para
servicos de saide da comunidade. Além disso, s@o responsaveis por fornecer equipamentos e

suprimentos necessdrios a continuidade do cuidado da crianga, quando na escola®!7-31-32,

Nesse modelo de atencdo, os pais da crianca com traqueostomia atuam como
facilitadores na garantia do direito a matricula e permanéncia dessa crianca na escola. Por
exemplo, o familiar permanece no espaco escolar, visita a sala de aula de duas a trés vezes para
acompanhar a condicao da crian¢a durante sua permanéncia na escola até que ela seja capaz de
se auto cuidar no manejo da TQT e na limpeza das vias aéreas, controle da tosse, remocao de

secrecoes 542,

Discussao

Os trés modelos de atencdo a saide escolar mapeados nesta revisdo apontam para uma
inclusdo escolar fundamentada nas necessidades de saide especiais € na natureza complexa dos
cuidados continuos e prolongados de criangas com TQT, para além do ambiente da casa. Os
resultados indicam o papel fundamental dos familiares, dos servicos de saide e da escola
atuando de forma colaborativa e organizada para garantir a matricula e sua permanéncia na
escola.

Cada modelo de atenc¢do desenvolveu estratégias de cuidados pensadas em conjunto
com a familia®!84?; com a presenca da enfermagem de satide escolar!”1%3+363; e o baseado na
escola e no servico de saide!®?230323% Todos os trés modelos de atencdo a sadde escolar
apresentaram estratégias facilitadoras para a matricula e manuten¢do da crianga com TQT na
escola. Além disso, os modelos demonstram a capacidade de fornecer cuidados especificos a
crianga na escola, estabelecer e executar plano de emergéncia em conformidade com as
orientagdes de emergéncias respiratdrias a crianga com TQT. Prevé a necessidade de dispor de
pessoal qualificado, treinado e capacitado, para atuar imediatamente evitando danos a

integridade fisica da crianga.
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Desde a Constituicdao Federal de 1988, a crianga tem seus direitos previstos no Art. 227,
sendo “dever da familia, sociedade e Estado assegurar a crianca e ao adolescente, com absoluta
prioridade, o direito a vida, a saide, a alimentacao, a educacdo, ao lazer, além de coloca-los a

salvo de toda forma de negligéncia, discriminagiio e opressdo”™*

Os avangos na garantia de direitos a crianga se consolidam com a promulgacao da Lei
Federal n°® 8.069, 1990, do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA)*, que dispde sobre a
protecdo integral a crianga e ao adolescente que usufruem de todos os direitos fundamentais
inerentes a pessoa humana, sem prejuizo da protecdo integral. A elas sdo asseguradas
oportunidades e facilidades, que lhes facultam o desenvolvimento fisico, mental, moral,

espiritual e social, em condi¢des de liberdade e de dignidade.

Porém, o mapeamento das evidéncias aponta para a necessidade de implementacdo de
modelo de atencdo que favorega a inclusdo escolar de criancas com TQT. Desse modo, respeita-
se seus direitos de cidadania e evita-se que sejam violados, caso ndo se atenda as necessidades
de locomocdao no espago urbano (transporte escolar adaptado); de assisténcia social no
provimento de condi¢cdes materiais de existéncia (insumos para a logistica do cuidado

continuo); e facilitagdo de sua inclusdo na comunidade e convivio social.

Segundo a Constituicio Federal de 1988* e o ECA* toda crianga tem o direito de
frequentar a escola. E nossa responsabilidade social e politica, enquanto sociedade civil,
desenvolver consciéncia critica e exigir das autoridades o cumprimento das diretrizes legais que
protegem o melhor interesse da crianga. Lembrar-se que a¢des individuais nao substituem as
tarefas do Estado, mas as acgdes coletivas mobilizam agentes publicos, organizam melhor o
processo de fiscalizacdo do cumprimento ou ndo do Estado, dos seus deveres constitucionais,
que nos levard a bom termo no enfrentamento do problema da inclusio escolar da crianga com

demandas de cuidados de saide especiais.

No Brasil, a Politica Nacional de Atengdo Integral & Satde da Crianga (PNAISC)*
articula um conjunto de estratégias intra e intersetoriais, para inclusdo dessas criangas nas redes
temdticas de atencao a saide, mediante a identificacdo de vulnerabilidades e risco de agravos e
adoecimento, reconhecendo as especificidades deste publico para uma aten¢do resolutiva.
Existem lacunas e poucos programas de aten¢do voltados para a especificidade da crianca com
demandas de cuidados associados a TQT, por exemplo. A politica ndo garante uma gestdo de

cuidado voltada para as necessidades dessas criancas que precisam ir a escola. E necessdrio um
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olhar inclusivo que aponte estratégias e resolugdes para garantir 0 acesso a servigos de

reabilitacdo, transporte e educagdo para esse grupo infantil.

Especialmente, por tratar-se de criangas com maior risco de complicagdes tais como,
obstru¢ao da canula ou a decanulagdo, que podem ser evitadas com o cuidado adequado
prestado por equipe treinada em RCP e primeiros socorros*. Assim, evitam-se consequéncias
catastréficas, quando esses eventos ocorrerem na escola. A Lei Lucas*® (n° 13.722, de 4 de
outubro de 2018) torna obrigatdria a capacitagdo em nogdes bésicas de primeiros socorros de
professores e funciondrios de estabelecimentos de ensino publicos e privados de educagdo
basica, apontando a necessidade que o ambiente educacional vem enfrentando para lidar com
intercorréncias médicas a qualquer crianga. Nesse sentido, esta lei respalda a equipe da escola

para atuar em emergéncias, desde que devidamente capacitada.

No Brasil, o Programa de Satide na Escola*’ (PSE) é uma iniciativa intersetorial de satide
e educacdo, ¢ instituido pelo Decreto Presidencial n® 6.286 de 2007, para contribuir com a
formagdo integral de estudantes da rede piblica da educacdo basica, fundamental e média. E
uma estratégia implementada pela equipe de satide da familia da rede de atengdo bdsica do
Sistema Unico de Satde (SUS), executada em cardter consultivo por meio de visitas agendadas
na escola. Suas acOes direcionam-se a detec¢@o precoce da hipertensdo arterial, déficits visuais

e auditivos, agravos de satide negligenciados, distirbios e psicossociais.

O PSE se assemelha ao modelo baseado na escola e no servigo de saide, mas com
limitagdes para suprir as necessidades da crianca com TQT, por sua complexidade clinica e

risco de emergéncia respiratdria e protecdo a integridade fisica da crianga na escola.

Tanto a Constitui¢do Federal como a Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional’,
preveem o direito a educacdo, ou seja, matricula e permanéncia da crianca na escola. Contudo,
a inclusdo escolar implica na necessidade de a regulamentagcdo ser efetivada em politicas,
programas e pela mudancga de cultura de uma sociedade. Para isso, faz-se necessario promover
reflexdes acerca das necessidades de adequagOes estruturais e sociais, para o acolhimento

dessas CRIANES.

A inclusdo escolar nos faz refletir que apesar de todas as limitagdes e barreiras que as
criangas com traqueostomia poderdo enfrentar na escola, esse serd o lugar que as tornardo
sujeito ativo e livre em sua propria realidade. A escola se apresenta como local privilegiado a
libertacdo, pois somente através da producdo de debates, discussdes e didlogos € que se pode

alcancar a compreensio acerca da realidade e assim promover transformagdes na sociedade*®.
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Conclusoes

As estratégias facilitadoras da matricula e da permanéncia na escola revelaram
caracteristicas distintas mapeadas em trés modelos de atengdo a saidde escolar: baseado na

familia, na intersetorialidade satide educagdo e ambulatério de saide escolar.

Cada um deles apresenta especificidades para atender as demandas de cuidado as
criancas com TQT, a identificacdo de pessoal habilitado, treinado e ou capacitado para intervir
com seguranca. Cabe as institui¢des escolar e saide em parceria com a familia estabelecer a¢des
e estratégias, planejar antecipadamente a matricula e garantir condicdes de permanéncia segura
na escola, com clara definicdo de papéis e responsabilidades. Além de definir planos de
emergéncia e protocolos apropriados para a manutencdo dos cuidados continuos e complexos

na escola.
Implicacoes para a pesquisa

Esta revisdo identificou poucas pesquisas sobre estratégias de cuidados as criancas com
TQT residentes em paises de baixa renda (América do Sul), particularmente onde a realidade
relacionada a articulacdo intersetorial da saide e educacdo € incipiente. Para melhorar a
qualidade e o valor dos resultados da pesquisa, ¢ importante conduzir mais pesquisas sobre a
inclusdo escolar de criancas com TQT em paises de baixa e média renda. A documentagdo
continua de acdes e estratégias para a crianga com traqueostomia na escola pode ajudar a

mostrar casos de sucesso dos quais outros contextos podem aprender.
Implicacoes para a pratica

As descobertas desta revisao de escopo encontraram poucas praticas relatadas em paises
de baixa renda, com dificuldades no cumprimento das legislagdes e politicas de atencdo a
crianca com necessidade de saide especiais. As possiveis barreiras a inclusio da crianga com
TQT na escola incluem a falta de planejamento das a¢des de acompanhamento dessa crianca
fora do ambiente hospitalar, recursos limitados para atendimento da complexidade de satde da
crianca com TQT, falta de competéncia técnica e logistica para o atendimento dessa crianga na
escola, falta de articulac@o entre a escola e o servigo de saide na efetivacao da matricula e sua
permanéncia na escola. As evidéncias fornecem informagdes uteis para incluir a crianga com

TQT na escola na constru¢do de um modelo compativel ao contexto brasileiro.
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6 INCORPORACAO DE EXPERIENCIAS E MODELOS DE CUIDADOS AS
CRIANCAS COM TRAQUEOSTOMIA NA ESCOLA NA CRIACAO DO BLOG
RESPIRAR SEGURO®

Neste capitulo, buscou-se responder como as agdes e estratégias de cuidado as criangas
com traqueostomia na escola foram traduzidas na linguagem comunicacional de um blog. As
experiéncias de familiares e profissionais de saude que interagiam em uma rede social e um
grupo de pesquisa, apontaram concepg¢des de inclusdo escolar dessas criangas, seus limites e
possibilidades. Essas evidéncias foram articuladas ao mapeamento das estratégias de cuidado
intersetorial, no ambiente escolar, e compartilhadas em um veiculo de disseminagdo e acesso

facil a informacdes, podendo contribuir para uma transi¢ao segura Hospital-Casa-Escola.

Reconhece-se que as evidéncias cientificas, resultantes da sintese de revisoes
sistematicas, isoladamente, ndo sdo suficientes para uma tomada de decisao e que os resultados
precisam ser traduzidos a populacdo de maneira acessivel, consistente e satisfatoria. Portanto,
na abordagem da tradug¢do de conhecimento integrada, hd uma articulacdo de evidéncias da
investigacdo do conhecimento de primeira com a segunda geracdo, devendo-se assegurar a
participacdo ativa de stakeholders (grupo de pessoas interessadas), na constru¢do do

conhecimento cientifico a partir da fase da investigacdo do conhecimento.

Na sequéncia de aplicacdo da estratégia do Knowledge Translation Planning Template
(KTPT), articularam-se resultados da implementag¢do da pesquisa de campo com a sintese de
evidéncias, para escolher o tipo de produto mais adequado a disseminacio de conteidos de
interesse para as partes do grupo interessado (stakeholders), o publico-alvo, os recursos
(financeiros, materiais € humanos necessarios), os participantes na criagdo do produto e suas

etapas e disseminagdo com 0s pares.

A participagdo de familiares, como parte do grupo de pessoas interessadas, contribuiu
com a identificacdo do tipo de produto, a necessidade dos contetdos para as partes do grupo

interessado (stakeholders) e o publico-alvo.

A escolha do blog, como produto de terceira geracao, para disseminar informagdes sobre
cuidados a crianga com traqueostomia na escola € um indicativo dos familiares de criangas que
frequentavam comunidades virtuais do Facebook. Portanto, implementou-se a traduc¢do de
conhecimento integrado como um processo de escuta de pessoas interessadas em informacdes
confidveis que pudessem ser mediadas por profissionais de saide e educacdo. Familiares de

criancas com traqueostomia indicaram ao publico-alvo que precisa apropriar-se de
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conhecimento sobre direitos da crianga, a inclusdo escolar, convivéncia na escola com pares e

atendimento a demandas de cuidados de saide especiais.

Havia dividas dos familiares de criangas com traqueostomia sobre como matriculé-las
na escola. Apelavam para que alguém da secretaria de ensino ou de saide pudesse informé-las
sobre legislacdes que asseguram o direito a inclusdo escolar. A desinformacio se estendia a
profissionais de saide e de educagdo que ndo interagiam naquela comunidade sobre os direitos

dessa crianca a matricular-se e permanecer na escola.

Nos ajude com dicas, podemos trocar experiéncias
...Tem que existir alguma [legislacdo] que possa nos ajudar. Alguém que trabalha
na secretaria do ensino ou da saitide, poderia dar uma Luz?
... Nem mesmo as DRE [Diretorias Regionais de Educacdo] da minha regido
conseguiram me ajudar, infelizmente os profissionais lavam as mdos e muitas vezes
deixam as criangas especiais de lado e até mesmo as excluem de contato com outras
criangas para ndo "ter trabalho" extra, essa é a realidade, o Brasil ndo tem preparo
nem de profissionais e nem de locais adequados para receber essas criangas;, muito
simples.

(GP 13a, 34b)

Contudo, o desafio da singularidade do cuidado de uma crianca com traqueostomia
representa desafios adicionais a problemaética da inclusdo escolar, pois trata-se de um cuidado
continuo e complexo, o manejo de uma via aérea aberta e o risco a integridade da crianga com
traqueostomia. Essa condicdo € fonte geradora de inseguranca, de falta de coragem, de
questionamentos sobre a melhor qualificacdo de um cuidador familiar ou profissional com

habilidades para responder as demandas da crianca.

Tenho um sobrinho que usa [a traqueostomia, fiquei desesperada no comego, mas
hoje parece uma criangca como as outras, ndo fala e precisa dos cuidados [com a
traqueostomia], ndo temos coragem de matricular na escola, pois ninguém cuida
melhor que a familia
...A minha [filha] usa traqueostomia e O2 [oxigénio] mas ndo tive coragem de
mandd-la [para a escola], fiz o cadastro [para o] proximo ano [escolar], vou ver se
terei coragem de mandar
... Eu quero matricular o meu filho, consegui uma [escola] piiblica que contrata uma
enfermeira para permanecer [na escola] e acompanhd-lo, mas estou insegura
...Pergunta para o [médico do seu filho] se ele estd liberado para ir [para a escola],
[pois]a canula é aberta
...0s médicos do meu filho também querem que ele vd para a escola, fico com o
coracdo na mao
...0s médicos querem que o meu filho comece a frequentar a escola, eu fico com o
coragdo apertado é bom saber a experiéncia de outras mdes.

(GP 4a, 6a, 7a, 13a, 20a, 24a)

Outro assunto referente aos desafios da permanéncia da crianga na escola foi a
manuten¢do dos cuidados com a traqueostomia e suas necessidades de saide especiais com
demandas de cuidados complexos, como por exemplo a aspiracdo da via aérea por meio da

canula de traqueostomia. Dentre as postagens, os familiares compartilharam preocupacdes e
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receios acerca desse cuidado e o risco de vida que essas criangas estdo expostas no ambiente da

escola.

Tenho receio sobre os anos iniciais da vida escolar, como serdo realizados os
cuidados com a traqueostomia no periodo que a minha filha permanecer na escola
... Boa noite, queridas mamdes, quando seus pequenos vdo a escola, quem aspira?
Em outra postagem: Mdes, tem criangas que frequentam a escola, estou querendo
colocar minha filha na escola, mas estou preocupada com a aspiracdo, como vocés
fazem?

... Esse ano minha filha terd que iniciar a vida escolar, e quem faz as aspiragéoes?

... Aspiro ela poucas vezes, mas se precisar como fica?

... O meu filho tem uma traqueostomia e [necessita de aspiracdo constante], ndo fala,
ndo anda, e fica dificil de confiar [na escola]

.... Quem aspira [as criangas com traqueostomia] na escola?

...O meu filho é muito secretivo, vai para a escola, mas estou com muito medo, porque
ele so respira pela traqueostomia e tem a laringe totalmente fechada

... Meu filho tem 6 anos, usa traqueostomia e nunca estudou, pois ndo confio em
ninguém para aspird-lo, é muito secretivo

.... E [quando precisa aspirar a traqueostomia] [as professoras] sabem ou é a mde

que tem que ficar ld na escola.
(GP 5a, 7a, 8a, 23a, 26a, 28a, 29a)

A condicao especial de saide da crianga, com demandas frequentes por aspiragdo das
vias aéreas, dependéncia de cuidados realizados por um adulto com habilidades para realizar o
procedimento, exige que a escola disponha de pessoal qualificado e ambiente com logistica
compativel 4 sua implementacio. E nesse contexto que emerge o blog RESPIRAR SEGURO®,

como uma ferramenta de traducdo de conhecimento.

Do resultado da investigacdo do conhecimento emergiram cinco tipos de necessidades,
com destaque para a necessidade de informacdes entre os familiares sobre os direitos da crianca
a matricula, um construto emergente das necessidades de/em satide na inclusdo, com a selecao
de conteudos relacionados a direitos da crianga e enfrentamento dos desafios de familiares para

assegurar a permanéncia da crianga com traqueostomia na escola.

Nesse sentido, a criacdo do blog RESPIRAR SEGURO®, como uma ferramenta de
comunicacdo, surge das experiéncias de familiares com a problemaética da inclusdo escolar de
criangas que vivem com traqueostomia. Porém, o conteido a ser disseminado exigiu um
mapeamento de evidéncias da literatura cientifica compativeis com as necessidades de

informacdes emergentes da investigacdo do conhecimento com os familiares dessas criangas.

As evidéncias sobre acdes e estratégias de cuidado a crianga com traqueostomia no
ambiente escolar, sintetizadas a partir de uma perspectiva global, demonstraram que o
enfrentamento dos desafios a inclusdo escolar se faz segundo trés modelos de aten¢do a saide

na escola: baseado na enfermagem de sadde escolar; baseado na familia; baseado na escola com
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apoio do servico de saude. Todos esses modelos foram detalhadamente apresentados no

capitulo anterior.

Prosseguindo com a sequéncia de aplica¢do da estratégia do Knowledge Translation
Planning Template (KTPT), delimitou-se contetdo, a linguagem comunicacional de um blog, o
publico-alvo, os recursos (financeiros, materiais € humanos necessdrios), os participantes na

constru¢do do produto e suas etapas e formas de disseminagdo com o0s pares.

Dados da Big Data Corp apontam que no pais hd aproximadamente 10 milhdes de
paginas de internet em atividade, sendo que metade corresponde a blogs. O seu formato mais
intimista e com caracteristicas de um didrio pessoal vem se transformando no curso do tempo
para assumir um importante papel como fonte de informagdo sobre qualquer tema de interesse
(jornalisticos, humoristicos, literdrios, saide etc.). A linguagem direta, clara e objetiva favorece
a comunicagao de um tema focal. Escritores e leitores usam esse espago textual e seus recursos
regularmente para interagir com seus autores, formando uma comunidade de escritores/leitores
de blogs com grande potencial de integracdo, contestacdo e formacdo de opinido publica

(Conde-Caballero et al., 2019; Gongalves, 2011; Luccio; Nicolacida-Costa, 2010).

Na etapa de planejamento, os profissionais que participavam de um Grupo de Pesquisa,
conheciam o contexto, as barreiras e facilitadores que permitiam indicar os caminhos para que
os conteddos selecionados pudessem alcangar os tomadores de decisdes e formuladores de
politica de cuidado no espago da escola. A arquitetura das informacdes (conteddo do blog) foi
produzida em conjunto com os parceiros do projeto, ao apresentar os resultados da revisao de
escopo e da andlise das experiéncias dos familiares. Portanto, todo processo de criagdo do blog
ocorreu no espaco das reunides do grupo de pesquisa, envolveu a apresentacdo do design, da
logomarca e dos contetidos selecionados. As diferentes versdes do blog foram discutidas nessas
reunides periddicas, em eventos cientificos e publicizadas no website do Grupo de Pesquisa

para ser avaliado quanto a sua adequagao, em reunides programadas a priori com 0s parceiros.

61 DA CRIACAO A DISSEMINACAO DO BLOG: UM PROCESSO DE
CONSTRUCAO COLETIVA

A compreensdo de que o blog é capaz de gerar conscientizagdo, interesse € Compromisso,
desde sua criacdo, optou-se pelo formato jornalistico para disseminar contetidos nas postagens
compartilhadas como noticias, artigos, matérias de jornais de grande circulacdo, links para
artigos cientificos com uma pequena resenha de seu conteido; todos retratam a inclusio escolar

da crianca com traqueostomia na escola. Por ser uma tecnologia da informacao e comunicagao,
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0 blog foi pensado em razdo de sua abrangéncia e representatividade nacional, com capacidade
para informar e contribuir com a tomada de decisdo. A experi€ncia de familiares com situacdes
exitosas de inclusdo escolar da crianca com traqueostomia e a participacao ativa de profissionais
de satide e educagdo no grupo de pesquisa foram elementos centrais no processo de criacao do
blog. Nesse sentido, o processo de criac@o se constituiu em cinco etapas: a logomarca, o design
e a hospedagem do blog, arquitetura do contetido e financiamento, a disseminagdo do blog,

avaliacdo do blog como ferramenta de disseminagdo de conhecimento.
6.1.1 Processo de criagdo da logomarca

A identidade visual da logomarca foi criada por um designer voluntdrio. A primeira
versdo da logomarca do blog correspondeu a uma imagem representativa dos pulmoes
envolvidos por um estetoscopio (Figura 9), instrumento utilizado na ausculta pulmonar. Essa
imagem foi acompanhada da expressdo blog RESPIRAR SEGUROQ®, para traduzir a intencio
de compartilhar informacdes relacionadas a acdes e estratégias de inclusdo de crianga que vive
com traqueostomia respirando com seguranca na escola. A paleta de cores da identidade visual,

verde e rosa, foram escolhas aleatérias, do mesmo modo o tipo de letra.

Figura 9 - 1° versdo da identidade visual do blog RESPIRAR SEGURO®

RESPIRAR
SEGURO

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURQO®

Versoes preliminares desta identidade foram apresentadas aos membros do Grupo de
Pesquisa que, como parceiros do projeto, sugeriram que a imagem expressa melhor as
necessidades e demandas de cuidados de uma criangca que vive com traqueostomia e que o blog
representasse um espago de informagdes seguras e confidveis sobre cuidados de crianca com
traqueostomia na escola. Na primeira rodada, opinaram sobre os elementos da identidade visual
(cor, letra, desenho, texto) apontando que a imagem mantinha caracteristicas estritamente
bioldgicas, ndo traduzindo as necessidades de uma crianca que vive com traqueostomia,

destacando a traqueostomia como dispositivo tecnolégico em uma crianga.

A segunda versdao da logomarca, com a imagem de perfil de uma crianca com traqueostomia,
inserida em um livro aberto para representar o conhecimento (Figura 10), foi apresentada aos

membros do grupo de pesquisa que opinaram sobre a nova paleta de cores (letra e imagem na
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cor rosa) e tipologia da letra para que fossem mais representativas de um blog opinativo com
perfil para que os usudrios contribuissem na constru¢do de uma Agenda de Cuidados
Intersetorial Sadde e Educagdo. Indicaram que a cor rosa deveria ser substituida pela cor verde,
pois transmite uma sensacao de equilibrio, harmonia, satde e frescor, e é utilizado em produtos
de higiene e servicos de saide em geral. A partir dessas referéncias, uma nova versao foi

elaborada.
Figura 10 - 2° versdo da identidade visual do blog RESPIRAR SEGURO®

Respirar Seguro
e

Py

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®

Na terceira rodada, uma nova versdao da identidade visual do blog RESPIRAR
SEGURO® foi submetida a aprecia¢do do grupo e aprovada de forma definitiva (Figura 11a,
11b, 11¢) A logomarca do blog RESPIRAR SEGUROQ® foi concluida com a seguinte identidade
visual: perfil de cores sRGB IEC61966-2.1, dimensdes 4500 x 1250, resolugdao 300x300,
tipografia Lufga font.

Figura 11 - Versdo final da identidade visual do hlog RESPIRAR SEGURO®
b)

na escolo

Respirar Seguro Respirar Seguro

Respirar Seguro

Agendo de Cuidades da Crianga
com Traqueostomia nc escolc.

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®
6.1.2 O design e a hospedagem do blog

A via de acesso ao blog, em suas duas concepcdes — opinativa e informativa - € pela

pagina do Grupo CRIANES (Figura 12). https://crianes-uerj-ufrj.tech/blog-respirar-seguro
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Figura 12 - Acesso ao blog pagina do Grupo CRIANES

€ 6] Q 8 hitps:crianes-verj-ufritechbiog-respirar-seguro B wx

;E
c 1 N Inicio * CriaNeS * Pesquisas * Extensdo * Eventos * Publicagdes * Contato

Q
(€

®
>

Blog Respirar Seguro ®
0BLOG RESPIRAR SEGURO ® é uma ferrramenta da Tradugdo do Conhecimento que se constitui num espago colaborativo e participativo em que
familiares de criangas com tr ia, profissionais da saide e profissionais da educagdo creem na inclusio des...
Home/ Blog Respirar Seguro ®
g Respirar Seguro

0 BLOG RESPIRAR SEGURO ® é uma da Tradugdo do C i que se constitui num espago colaborativo e participativo em que familiares de criangas
com prof da saide e profissi da educagdo creem na inclusdo dessas criangas no ambiente da escola como algo possivel.

Link do Blog: https//blog.crianes-uerj-ufrj.tech

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®

Na concepcao opinativa, ao clicar no link do blog disponivel na pagina do grupo
CRIANES, a pessoa interessada clicar em “Quero participar” para ter acesso ao conteudo,
comentar e interagir com outros membros daquela comunidade. J4 na concep¢do informativa,
a pessoa interessada pode clicar em “ir para o blog” e acessar somente os contetidos (Figura 13).

Figura 13 - Tela da Pagina de primeiro acesso no blog

O Blog RESPIRAR SEGURO® ¢ uma nciativa 9o Grupo de Pesguisas
Crancas com Necossikiados do Satde [spocian, Condgdos Cronicas ¢ suas
F amisas Grupo CRIANE S. g0 Programa de Pos - Graduacio da Escola oo
Enfermagoem Anna Nery da Universdade Fodoeral 9o o de Janowo
EEAN/UF I, para a mplementacio da pesquisa “TransiClo hospitsl escota oe
CIANCAs COM NOCOSSIINGOS G0 38000 OSPOCKNS © CUKIAdOs NG WAGUOOSIOMEN
POPOSICRO GO Ma AgeNda G0 CUKIadOs®, G0 amtona do Femanda Dorgos
Possanha, sob & onontacko da Prof® Dr* ivone Evangoiinta Cabeal

Se voolt ¢ famillar OO LIMa CIaNcHa COm FagquUEOSIOMEa, profissional de satde ou
G0 UCACho, voOolt POGe Sor UM VOIINMANO GOSsLE PORGUINSG, COMParTIando
CONOSCO SUNS expendncias neste Biog

Cste BIOg ¢ pare GO UIMma POSQUESSE QUO 1Ol aprovada Polo Comtd de Cica em
Posquisa, Parecer i 4 815 563 Ver na Patatorma Deass

SUS PATUCIPICIO & MUItO IMmportante!

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®

A concepcao do blog opinativo

Nessa concepgdo, o espaco intranet € controlado por administrador e o acesso dos
integrantes se dd mediante login e senha, apds leitura do convite (Figura 14a e 14b), a adesdo
ao Termo (aqui, provisoriamente denominado como Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido), disponivel previamente no drive (ver link



133

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSemdviKjlEpH2DajlCPL94v8d87p6vIHC8yHIV

nkAX4 n3CAg/viewform?usp=pp_url), para uma tomada de decisdo consciente.

Figura 14 - Telas do convite de adesdo ao blog
a) b)

Pesquisa ' TRANSIGAO SEGURA -
HOSPITAL-ESCOLA DE CRIANGAS
VIVENDO COM TRAQUEOSTOMIA:
espago de tradugéo de conhecimento no
BLOG RESPIRAR SEGURQ".

Me chamo Femanda Borges Pessanha e venho por meio deste convidar vooé
io(2) do painel de especialista online da pesquisa de minha autoria
Transic3o sequra hospitakescola de cr 3
tradugo de conhecimento no BLOG RESPIRAR SEGURO', sob a orienta3o da professora
doutora hone Evangelista Cabral do programa de Pés-graduagdo da Escola de
Enfermagem Anna Nery da Universidade Federal do Rio de Janeiro - EEAN/UFRJ.

Como vocé gostaria de ser identificado no Blog?

ro® é um lugar restrito e seguro que

a sua identidade.

mité de Etica em Pesquisa com o N' de Parecer
dea plblica da Plataforma Brasil, e que tem como
te da pesquisa

idéncias no BLOG RESPIRAR SEGURO sobre cuidax
ueostomia na escola. Uma ferr

ades delas permanecerem em seguranga no ambiente da escola
A sua colaboragdo é fundamental para que esta pesquisa sefa abrangente em termos dos
interesses das partes emohidas e adequada & realidade brasleira. Se vock é profissional
da salde ou de educagdo de uma crianga que precisa continuar recebendo cuidados
especiais na escola, poderia ser um voluntario desta pesquisa. Sua participacdo € muito
importante!

oxima G Pigna 1023 Limpar formulario

fepessanha@gmail.com Mudar de conta &

Google Formular
Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®
O aceite para integrar a comunidade com perfil opinativo, implica na necessidade de
conversdo do TCLE em Termo de Adesdo a Comunidade do blog RESPIRAR SEGURO®, com
ajustes no conteido do termo para ser um blog opinativo em ambiente controlado por
administrador. Os subsidios dessa comunidade podem contribuir para a formulacio de agendas
de cuidados, a ser avaliado para uma préxima etapa.
Nas telas seguintes (Figuras 15a, 15b, 15¢, 15d) a pessoa interessada, em fazer parte da
comunidade do blog, responde perguntas sobre formas de contato, profissdo e ocupagdo entre

outras, que serdo automaticamente compartilhadas com o administrador.
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Figura 15 - Telas do questiondrio para os interessados em participar do blog opinativo

a)
Pesquisa " TRANSICAO SEGURA
HOSPITAL-ESCOLA DE CRIANCAS
VIVENDO COM TRAQUEOSTOMIA:
espaco de tradugao de conhecimento no
BLOG RESPIRAR SEGURO".

fepessanha@gmail.com Mudar de conta &

Questiondrio

Dados pessoals, sociodemograficos @ sua experiéncia na inclus3o da crianca com
traqueostomia na escola

Qual ¢ seu nome completo?

Qual seu endereco eletrdnico (e-mail)?

Sua resposta

Qual 0 nimero do seu telefone (WhatsApp)? Lembre-se também do DDD

Qual ¢ a cidade e estado em que vocé mora?

C)

Qual é sua profissdo?

Sua resposta
Tempo de atuagdo profissional
Sua

A instituigdo que vocé trabalha é

~
\./

Publica
Privada

P

() Filantrépica

~

(U ONG

)
Qutro:
U

Voltar Proxima G Pigina 2de 3 Limpar formuldrio

Nunca envie senhas pelo Formulirios Google

Este conteddo ndo fol criado nem aprow:

Google Formularios

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®

b)

Vocé é brasileiro(a)?
(O sim, nascino Brasil
(O N30 nasci no Brasil, mas sou brasileiro(a) naturalizado(a)

(O Nio sou brasileiro(a)

Qual ¢ a sua idade?

Sua resposta

Qual 0 seu grau de parentesco com a crianga?

sta

Sua escolaridade:

(O Nivel tundamental Compieto
(O Nivel Médio Incompleto
(O Nivel Mégio Completo

(O Nivel Superior Incompleto

(O Nivel Superior Compieto

O

Pés-Graduacdo

Qual pés-graduagdo? Caso tenha marcado essa op¢do na pergunta acima

d)

Pesquisa " TRANSICAO SEGURA
HOSPITAL-ESCOLA DE CRIANGAS
VIVENDO COM TRAQUEOSTOMIA:
espaco de traducéo de conhecimento no
BLOG RESPIRAR SEGURQ".

fepessanha@gmail.com Mudar ey
Agradecimento

Prezado(a) Participante,

Agradeco muito sua ateng3o e disponibilidade em participar dessa pesquisa, em breve
entraremos em contato com vocé por email. € poderemos conversar melhor sobre sua
experiéncia no Blog Respirar Sequro®

Obrigada!

IMPORTANTE: Para retornar para 0 Blog RESPIRAR SEGURO € s6 clicar na aba do seu
navegador!

Lembre-se de enviar o questiondrio clicando ‘ENVIAR"
Femanda Borges Pessanha - Pesquisadora responsével
Uma copia das suas respostas serd enviada para o endereco de e-mail fornecido
Voltar m oI Pigina3de3  Limpar formulario

Nurca envie senhas pelo Formibeios Googe

Este comneddo nbo fol crisdo o
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Em seguida, o administrador gera um login e senha que € enviada a pessoa interessada
para que ela possa navegar nas dreas de intranet com acesso aos campos; onde registra suas
opinides sobre os materiais disponiveis no blog e compartilhar experiéncias. A seguir (Figura
16), visualizam-se duas telas com acesso somente para o administrador: perfil do administrador

(painel) e drea administrativa.

Figura 16 - Tela do painel de acesso do administrador

Blog Respirar Sequro I

,’c“f hvrwd: pessanha

Blog Respirar
Seguro Painel

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®

Para acessar o blog, a pessoa interessada faz o login na tela de entrada na drea de intranet,

na pagina principal, clicar em entrar, registrar seu perfil e senha (Figura 17).

Figura 17 - Tela de entrada na area de intranet do blog

i\ )
Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO

e
03 modelos de atencdo & saude na a@

Uma vez logada no sistema do blog, nessa drea reservada, a pessoa interessada visualiza
o campo correspondente a comentdrio, relacionado a cada conteido que foi disseminado na

pagina (Figura 18).
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Figura 18 - Tela com o campo correspondente aos comentarios

‘l e T — G — v

Criangas com traqueostomia podem
frequentar a escola?

S
‘N'
e
g
=
ik

Py ——
=

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®

= St et

Outras formas de navegabilidade para acesso a drea intranet estdo disponiveis ao final

de cada conteddo, que redireciona o navegador para a aba denominada “Quero Participar”.

(Figura 19)

Figura 19 - Tela do "Quero Participar" e opinar sobre os contetidos do blog

‘ I Respirar Seguro NICIO SOBRE QUIEM SOMOS NOTICIAS CONTATO

Quero Participar

VENMHA PARTICIPAR DESSA PESQUISA COM A GENTE

Pessoas engajadas com a pProposta da Incluslo escolar de criancas com

AUADUINGO Para esss Pesquiss

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®

MIDIA SOCIAL

@ =

traqueocstomia que gostariam de POSTAGENS POPULARES

3 W) Criances com traqueostomia podem
‘i.‘i’ frequentar a escola?

. = O3 modetos de atencdo & saude na
7 = ¥ escola e sadde escolar
X,

As Escolas estdo preparadas para
receber a crianca com
) Bases legais sobre 0 dwento da crianca
com w atom
b‘.‘ aqueo
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A Concepcao do blog informativo

Ap6s clicar em “ir para o blog” (figura 13) na pédgina principal (“inicio”), a pessoas
interessada em informar-se sobre inclusdo escolar de crianca com traqueostomia, navega nas
préximas abas. Em “Sobre” visualiza as informagdes sobre “O que € o blog” e “O que se espera

do blog” (Figura 20a e 20b).

Figura 20 - Tela de informacdes sobre o que é o blog?

NUPESC Quero Participar 7 Entrar
g Respirar Seguro  wicio QUEMSOMOS  NOTICIAS ~ CONTATO
Sobre MIDIA SOCIAL

Bo

POSTAGENS POPULARES

da de Cuidados

y "W Criangas com traqueostomia podem
nga com 5 T/ frequentar a escola?
jueostomia g

scola

0s modelos de atenglo & salde na
escola e saide escolar.

BLOG

ReSpirQ r SeQU ro a i i As Escolas estdo preparadas para
receber a crianga com

Bases legais sobre o direito da crianga
com traqueostom.

O que & o Blog? € uma pigina na Web que se pressuple ser atualizada com as melhores evidéncias
disponiveis através da coloca3o de "posts”, constituidos por imagens e/ou textos que podem incluir links para

NOSSAS ESCOLHAS
sites de interesse. UM espago promotor de dislogo com pessoas interessadas em abordar 3 inclusdo escolar de

crianga com traqueostomia

Objetivo: Promover um espago de debate, integracdo e colaboragdo para a criaglo de uma agenda de

cuidados intersetorial inclusiva de criangas com traqueostomia na escola

0 que se espera do Blog? Desenvolver estratégias de cuidados para atender, de forma segura, 3s
necessidades de criangas com traqueostomia no ambiente da escola com 3 participaglo dos familiares,

educadores e profissionais da salde.

b)

0 BLOG RESPIRAR SEGUROY é uma fermamenta da i
model t ide n
Tradugdo do Conhecimento que se constitui num espago OS' elos dea encéo dsaidena escolae
salide escolar...
colaborativo e participativo em que familiares de criangas v ?7, % K'\/"
com traqueostomia, profissionals da saide e profissionais T'l? ‘?-"
da educagdo creem na inclusdo dessas criangas no Tl !

ambiente da escola como algo possivel.
Seja um participante desta pesquisa, em ambiente virtual, na proposicdo de uma AGENDA DE CUIDADOS AS
CRIANCAS COM TRAQUEOSTOMIA na promogdo da inclusdo escolar sequra, considerando limites e as

possibilidades da prépria crianga e do ambiente da escola.

N 3

0BLOG RESPIRAR SEGURO® & um espago online de didlogo para pessoas interessadas em refletic » ¢ ‘

sobre os limites e as potencialidades da inclus3o da crianga com traqueostomia na escola. Participe Bases legais sobre o direito da crianga com
dessa pesquisa com a gente! traqueostom...

CLIQUE AQUI E PARTICIPE!

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®
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Na aba “Quem somos” (Figuras 21a, 21b) estdo localizadas informagdes sobre os
autores e organizadores dos conteidos das postagens, a institui¢do de origem e link de acesso

ao curriculo.

Figura 21 - Tela de informagdes sobre autores e organizadores do blog
a)

n Respirar Seguro  micio  sosae NOTICIS  CONTATO

Quem Somos MIOtA SOCIAL

o

POSTAGENS POPULARES

3 W) Criancas com traqueostomia podem
“ frequentar a escota?

BN 0s modelos de atenclo & sadde na
W escols e saide escolar

» =y

As Escolas estdo preparadas para
receber a crianca com

Bases legais sobre o direito da crianca
P com traqueostom
o

S
)
P

US MOGeIos Ge ATENgao 3 53uae NA 5COIa €
Acreditamos na possibilidade da inclusio da crianga com traqueostomia na escola numa  sadde escolar...

pedagogia que nos possibilite abertura sufi

de respeito &s suas singularidades, necessidades e direitos e que elas sejam protagonistas de
o —
sua/nossa histéria. %

MPOrLante Nd e5Coka N30 ¢ 50 eStUGar. ¢ Lambeém Criar LCos e amizade & COnvIvn 3
Gk \\*" “w |
Q o Bases legais sobre o direito da crianga com
] traqueostom.
‘\ .

‘.‘- U

para termos para com as criangas um olhar

el de Pés-graduach . . .
r':l:-‘--élﬁ‘ Stricto Sensu em Enfmnmm Criancas com traqueostomia podem
frequentar a escola?

O presente trabatho fol realizado com apolo da Coordenacio de
TOCAPES  aAperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior - Brasil (CAPES) - Cédigo de

Financlamento 001
Coemeibo Nacknal de Clentifico (CHP). bolsa de
QCNPQ o o plo sal CNPQ/ 2018 (Processos n®

303149/2019-1 € 430213/ 2018-2) - “Conhecimento-a-3c30 na transkcio hospital-casa de
arlangas specials de sadde”, por Ivone Evangelista Cabeal.

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®

Em “noticias” visualizam-se informacdes que estdo circulando na midia impressa,

digital e televisiva com relacdo ao tema (Figura 22).



Figura 22 - Tela de informa¢des da midia impressa, digital e televisiva

Uk da maticla:

......

Unk da maticia:

------

'1 [pRp—

BCoren® v

o

o= e Uk e moticie:
Traguecttomiiads o
=== S,

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®
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Na aba de navegacdo “contato”, antes de aderir ou ndo ao blog, como espago opinativo

ou informativo, pode deixar uma mensagem solicitando esclarecimentos adicionais (Figura 23),

ou ainda acessar o “Termo e Condi¢des” de adesdo ao contetido (Figura 24), nos termos da Lei

Geral de Protecao de Dados (Lei n° 13.709, de 14 de agosto de 2018).

Figura 23 - Tela para envio mensagem e/ou esclarecimentos

adicionais

g Respiror Seguro a0  sosaE  QUEMSOMOS  NOTICUS

8

Contato

Caso tenha alguma divida, comentario ou sugestdo, entre em contato conosco preenchendo o formulirio abaixo

Deixe uma mensagem

Termos ¢ Condigbes

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®
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O administrador do blog receberd uma mensagem eletronica que responderd a pessoa

que enviou a mensagem.

Figura 24 - Tela dos termos e condi¢des do blog
n Respiror QU0 oo SoME  QUEMSOWDS  NOTKWS  CONTATO

Termos e Condigdes

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®
Uma vez que tenha aderido aos Termos, a pessoa estard apta a navegar na pagina para
conhecer seu conteddo e decidir se ingressa ou ndo nessa comunidade (Figura 25).

Figura 25 - Tela de Inicio do blog

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®
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Dois campos foram adicionados, um destinado as “7Tags” e outro é uma enquete, para
ampliar as possibilidades de interacdo, independentemente de a pessoa estar somente se

6informando ou informando e opinando (Figuras 26).

Figura 26 - Tela das tags e a enquete do blog

VOTACAO ENQUETE

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®

6.1.2 Arquitetura do conteido informativo e financiamento

Conteudos, na forma de texto cursivo com imagens e links direcionados para paginas
de interesse, oferecem informagdes sobre limites e as potencialidades da inclusdo da crianca
com traqueostomia na escola (Figura 25). Nesse espago informativo, com previsdo de
atualizacdo periddica, os conhecimentos gerados com a pesquisa empirica se somam as
melhores evidéncias e boas praticas em resposta as necessidades de informacdes sobre
matricula e permanéncia segura da crianca com traqueostomia em idade escolar na escola.
Abaixo (Quadro 9), disponibilizamos os assuntos publicados no blog que foram traduzidos dos
resultados da investigacdo do conhecimento e do mapeamento das evidéncias geradas pela

revisao de escopo.

Quadro 9 - Assuntos publicados no hlog RESPIRAR SEGURO®

Temas emergentes da Contetidos mapeados na revisao Contetdos traduzidos para a
investigacao do conhecimento de escopo linguagem do blog

Bases legais dos direitos da

Direito da crianga a matricula . .
crianga com traqueostomia
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Modelos de atencdo escolar:
baseados na familia; na Criancas com traqueostomia
enfermagem escolar; e no staff da | podem frequentar a escola?

escola e servicos de satde.

Desafios de familiares com a
permanéncia da crianga com
traqueostomia na escola.

Modelos de atencao escolar:
baseados na familia; na
enfermagem escolar; e no staff da
escola e servicos de satde.

Desafios de familiares com a
permanéncia da crianga com
traqueostomia na escola

As escolas estdo preparadas para
receber a crianca com
traqueostomia?

Modelos de atencao escolar:
baseados na familia; na Os modelos de atencdo a satide na
enfermagem escolar; e no staff da | escolar e satide escolar

escola e servicos de sauide.

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®

Figura 27 - Tela dos contetdos publicados no blog

3 ‘g (%]
Bases |legais sobre o direito da ‘b \ '/ /
crianga com traqueostom... l.
03 modelos de stencdo b salde no escola e
salde escolar

As Escolas estio preparadas para recober a
crianga com |,

Criangas com traquesstemia podem
frequentar a escola?

CATEGOMAS

Banw$ legals sobre o direito da crignga com
ragquecsiom.,

POSTAGING ALEATORIAS

As Escolas estdo preparadas para
recelver a crianga com ..,

Criangas oom Iraqueostomia podem
Trequentar a escola?

Fonte: Blog RESPIRAR SEGURO®

6.1.3 Apoio financeiro do blog

O Programa de P6s-Graduacgao da Escola de Enfermagem Anna Nery, em agosto/2021
lancou uma chamada interna para apoio a projetos de pesquisa que visassem elaborar e
disseminar producdes técnico-tecnoldgicas com foco no cuidado em saude e de enfermagem no
ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), com potencial de inovacdo e impacto na melhoria
das condicdes de satide da populagdo, em consonancia com os objetivos e metas da Politica de
Inovagdo, Tecnologia e Transferéncia do Conhecimento.

A pesquisadora concorreu a Chamada Interna Aprovada pela Comissdo de Gestao do
PROEX e pela Comissao de Ensino e Pesquisa de Pos-graduagdo em Enfermagem — CEPGPEn
em 04/08/2021 para o financiamento de “TECNOLOGIAS E INOVACOES PARA O
CUIDADO EM SAUDE E DE ENFERMAGEM”. A candidatura do blog foi homologada para
receber recursos financeiros, desse modo o “Blog RESPIRAR SEGURO® foi criado com apoio
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financeiro da Coordenacgdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior - Brasil (CAPES)
- Cddigo de Financiamento 001*“através da contratacdo de profissional Web Designer. Os itens
do or¢amento compreenderam a contratacao do profissional de design grafico para a criacao da

arquitetura do blog e torna-lo atrativo.

6.1.4 A disseminacdo do blog

Ap6s a sua criacdo, o blog RESPIRAR SEGURO®, vem sendo disseminado através de
publicacdes em eventos cientificos da drea da saide e educagdo, nos eventos nacionais e
internacionais. relevantes do quadriénio em curso para a elaboracdo de um video com o objetivo
de promover a visibilidade da producao nas midias do programa.

Foi gravado um video de apresentacdo do blog no formato mp4 para a Comissdo de
Inovacao de produtos técnico-tecnoldgicos (PTT) do Programa de Pds-graduacao Stricto Sensu
da Escola de Enfermagem Anna Nery com a finalidade de promover a visibilidade da producao
nas midias sociais do programa, Instagram, canal do Youtube e grupos de pesquisa para
informar os resultados da pesquisa.

Desta forma, os usudrios do conhecimento podem divulgar o blog em suas redes sociais
ndo apenas para disseminar os conteidos, mas também, para criar uma comunicagao
significativa com o publico interessado. Segue (Quadro 10) abaixo uma lista dos eventos que o

blog foi apresentado a comunidade cientifica.

uadro 10 - Disseminacio do hlog RESPIRAR SEGURO® nos eventos cientificos

Titulo do Trabalho Evento Cientifico Modalldadeji a Local Més/Ano
Apresentacio
O modelo da tradugéo
de conhecimento:
ferramentas de Universidade
cuidado a satide de Festival do conhecimento - Federal do
Criangas com .. Online Rio de Janeiro | Setembro/2022
. Do Ancestral ao Digital .
Necessidades de —Rio de
Satde Especiais blog Janeiro
RESPIRAR
SEGURO®
“blog RESPIRAR
®.
?elfggl;ga 'da tradugdo V Congresso Internacional
de conhecimento para ;%%i%%(égi Mendoza
g;f(;:él;; gr:cllclllscs;gggls HOSPITALARIA Video/Online Argentina Outubro/2022
na inclusdo escolar de INCLUSION’ EQUIDAD E
. INNOVACION”
criangas com
traqueostomia.”
Blog RESPIRAR XIII Semindrio de Escola de
SEGURO®: uma Internacionalizacdo da . Enfermagem
ferramenta da tradug@o | Produgdo do Conhecimento Online Anna Nery - Outubro/2022
de conhecimento em Enfermagem UFRJ
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PITCH: o blog
RESPIRAR
SEGURO®: ferramenta
da tradugdo de 2° Férum de Inovagdo do Escola de
conhecimento na Programa de Pés-graduacdo . . Enfermagem
constru¢do da agenda Stricto Sensu da Escola de Video/Online Anna Nery - Maro/2023
intersetorial para Enfermagem Anna Nery UFRJ
crianga com
traqueostomia na
escola
Blog RESPIRAR
SEGURO® uma
ferramenta para Escola
traduzir p 12° Congresso Ibero- Superior de
conhecimentos sobre Americano em Investigacio Online Enfermagem Julho/2023
. - Qualitativa — CTAIQ 2023 de Lisboa -
inclusdo escolar de
. Portugal
criangas com
traqueostomia
Blog RESPIRAR 6 Reuniao Int(?rn.acmnal da Universidade
. Rede Académica das Federal
SEGURO®' a . .
ferramenta de tradugdo Ciéncias da Saude da Fluminense
de evidéncias e de « L usofonia (RACS) - Presencial (UFF) - Agosto/2024
. . Muiltiplas Vozes em Defesa Campus
cuidado a crianga com . PRI p
traqueostomia na das Vidas, Saide Unica, Gragoata,
d Arte Plural e Formacao Niter6i, Rio
escola " .
Humana de Janeiro

Fonte: Elaborado pelas autoras

6.2 Discussao

Além da sintese e da aplicacdo ética do conhecimento, por meio de um sistema
complexo de interagdo entre pesquisadores e profissionais de saide e da educacdo, a traducado
de conhecimento necessita de uma comunicacdo efetiva sobre resultados de pesquisa, bem
como a revisao, a identificacao e a aplicacdo pratica de estudos pelos stakeholders (pessoas ou
instituicdes interessadas, que tém um papel importante na gestdo dos resultados de pesquisa)
(Ferraz; Pereira; Pereira, 2019).

Essa comunicacdo é fundamental para a difusdo e disseminac¢do do conhecimento ao
potencial usudrio: a difusdo refere-se a distribui¢do da informacao, geralmente por meios
tradicionais como publicacdes em periddicos, apresentacdo em conferéncias e atividades
diversas baseadas na web (por exemplo, postagens, blogs), e a disseminacdo amplia a
comunicacdo da informacdo por empacotar a mensagem para um publico-alvo especifico e
inclui métodos ativos e direcionados como atividades baseadas em arte (por exemplo,
desenvolvimento de videoclipes, dramaturgia) e uso de disseminadores de conhecimento
(pessoas que se apropriam das evidéncias e as promovem dentro de sua propria organiza¢ao ou
em outros ambientes (Andrade, Pereira, 2020)).

A introdugdo das tecnologias no sistema de saide provocou o surgimento de novos

conceitos, instigando reflexdo acerca de potencialidades e limita¢des da aplicabilidade dessas
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tecnologias no dia a dia de profissionais de saide e usudrios. O saber transversal na socialidade
pos-moderna, induzido pelo desenvolvimento dos meios de comunicagdo interativos, €
considerado uma sabedoria original em que ha produgao coletiva do conhecimento e o acesso
comum a esse. As tecnologias da informagdo, como as redes sociais, representam um elemento
cada dia mais importante da vida social, ja que “uma cultura tecnolégica tende a contaminar o
conjunto da vida quotidiana” (Silva et al., 2021).

O progresso cientifico e, com ele, seus desdobramentos tecnolégicos e de inovagao
permitiram aceleradas interacdes a partir das tecnologias da informacdo e comunicacgao (TIC)
e a da internet, especialmente com o advento dos smartphones, que se configuram como
verdadeiros computadores a disposi¢cdo das pessoas, em tempo integral, por expressiva parcela
da populacdo global. Resultaram dessa realidade novos formatos de comportamentos
influenciados pelo acesso e disseminacdo de informacdes que acompanham a dinamicidade de
desenvolvimento das sociedades e dos novos padrdes do processo saide-doenca. Assim, tém-
se, a partir das TIC, novas estratégias para a democratizacdo do conhecimento que permitam
melhores condi¢des para assegurar o direito a saide das pessoas (Almeida et al., 2022).

Para a efetivacdo do direito da crianca a saide, destacam-se um conjunto de politicas,
programas, agenda de compromisso, estratégias e acdes que podem ser mais bem articuladas
na criagdo de um blog de cuidados intersetoriais inclusivos de criangas com traqueostomia na
escola. O blog RESPIRAR SEGURO® & dispositivo tecnolégico e inovador baseado na tradugio
de conhecimento para promover a interacdo entre os servicos de saude e as escolas a fim de se
construir um espaco colaborativo e participativo para o didlogo inclusivo de criangas com
traqueostomia na escola a fim de garantir a integridade fisica da crianca e a reducao de danos
nos casos de emergéncia respiratoria.

Os cuidados associados a traqueostomia necessitam de uma abordagem multidisciplinar
e o uso de protocolos que levam a redu¢do de morbidade e mortalidade além do impacto
positivo na qualidade de vida dessas criancas. Nota-se hoje, no Brasil, uma enorme dificuldade
dos profissionais de saide de lidar com essa condi¢do e uma falta de padronizac¢do dos cuidados.
Esse problema, em nivel mundial, tem sido amenizado em outros paises nos ultimos anos
através da discussdo e sugestdo de consensos entre profissionais que tenham contato com
criangas traqueostomizadas (Avelino et al., 2017; Picinin et al., 2016).

Diante desse cendrio, a criacio do blog RESPIRAR SEGURO®, tem um potencial em
inovacdo na atengdo a saude e articula-se com o eixo 4 da Agenda de Prioridades de Pesquisa

do Ministério da Saide — APPMS, destacando-se como uma ferramenta de inovagao técnico-
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tecnoldgica com foco no cuidado em saide com a possibilidade de desenvolver uma
comunicacdo com a sociedade sobre a inclusdo escolar da crianga com traqueostomia, uma
ferramenta digital que abarca concepcdes, evidéncias e boas praticas para familiares,
profissionais da satude e educagao (Brasil, 2018)

A utilizagdo do meio digital com o objetivo de favorecer a interacdo do grupo de
interesse € uma estratégia recomendada pelo modelo do Conhecimento a Acdo da Traducdo de
conhecimento. A avaliacdo das informagdes contidas no blog nos permitird reflexdes sobre o
uso desse ambiente da internet no ambito da pesquisa com a formagao de um grupo de pessoas
interessadas que podera resultar em um ambiente de trocas e de ricas fontes de aprendizagem.
Porém, para isso todos terdo que ser protagonistas do processo (Barros; Serpa Junior, 2017).

Os blogs tém tido uma grande aceitacdo do meio acad€mico, pois possibilitam a
atualizacdo constante de informacdes e pode favorecer a construcdo de projetos, pesquisas
individuais e em grupos, bem como a divulgagdo de trabalhos (Gongalves, 2015).

Acredita-se o uso de ferramentas de compartilhamento de informacdo virtual, como
midias sociais, blogs e sites podem apoiar as familias de criangas com traqueostomia. Cada vez
mais a internet tem sido utilizada por familias de criangas com diversas condi¢des cronicas
como meio essencial para auxiliar nos cuidados dessas criancas. Podendo ainda se tornar um
local onde as familias possam trocar informagdes a respeito de alternativas terapéuticas,
diagnésticas e, assim, aumentar a compreensao dos familiares e contribuir para reduzir o
sentimento de inseguranca ao lidar com alguma situacdo relacionada ao quadro de saide da
crianca. Identificar e manter canais de comunicag¢do abertos com os servigos bdsicos e de
emergéncia revelou-se como importante para a participacdo da crianca no ambiente da escola.
Assim como € importante manter a sensibilidade as demandas de cuidados e responsabilidades
dos pais das CRIANES (Aruda; Kelly; Newinsky, 2011, Lemos; Mendes-Castillo, 2019).

Dessa forma o conceito de T'S remete para uma proposta inovadora de desenvolvimento,
considerando uma abordagem construtivista na participagdo coletiva do processo de
organizacdo, desenvolvimento e implementacdo, aliando saber popular, organizacio social e

conhecimento técnico-cientifico (Brasil, 2011Db).
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CONSIDERACOES FINAIS

A tese — a inclusdo de criancas, em idade escolar obrigatéria, que vivem com
traqueostomia, um subgrupo populacional de criangas com necessidades de saide especiais —,
revelou que a necessidade de informacdes dos familiares se soma ao conjunto das necessidades
de saude dessa crianca (vinculo, autonomia, acesso a tecnologia e boas condi¢cdes ambientais)
para uma transicdo organizacional segura dos cuidados continuos, baseados em modelos de
atencdo intersetorial de saide e educacao, e que essas informagdes podem ser mediadas pelo
blog RESPIRAR SEGURO®, como uma tecnologia social.

Desse modo, respondeu ao questionamento de quais concepgoes tedricas emergiram das
experiéncias de familiares, ao apontar os limites e as possibilidades da inclusdo escolar de
criangas com traqueostomia.

As evidéncias mapeadas na revisdo de escopo elucidaram que os pais da crianga com
traqueostomia atuam como facilitadores na garantia do direito a matricula e permanéncia dessa
crianga na escola.

Destacaram-se trés modelos de atengdo a saide escolar como emergentes desse
mapeamento: baseado na escola, na enfermagem de satide escolar e na articulacdo intersetorial
saude e educacdo.

As acgoes e estratégias de cuidado as criancas com traqueostomia na escola mapeadas
foram incorporadas no blog RESPIRAR SEGURO®, como uma ferramenta de comunicagio
informativa, mas com potencial de ser opinativo. No blog buscou-se articular as concepgdes
(de familiares, profissionais de saude e da educagdo) sobre inclus@o escolar na proposi¢ao de
cuidados inclusivos da crianga com traqueostomia na escola. Ao mesmo tempo em que aponta
diretrizes de atenc@o as criangas com traqueostomia a partir da dissemina¢do do blog,
compreendendo-a como estratégica para a transi¢ao segura hospital-casa-escola.

O blog foi o espago onde se traduziram conhecimentos cientificos da experiéncia de
familiares, profissionais de satde e da educacao, sobre transicao segura hospital-casa-escola de
criangas com traqueostomia, em conjunto com as evidéncias sobre acdes e estratégias de
cuidado a crianga com traqueostomia no ambiente escolar, sintetizadas a partir de uma
perspectiva global.

Vale destacar que os investimentos em avangos tecnolégicos na atencao a saide geram
demandas que irdo perpetuar ao longo da vida das criangas, e estratégias terdo que ser pensadas
para cuidar dessas criangas, apds alta hospitalar, em relagao a rede de servigos relacionados a

atencdo as suas demandas de cuidado no tocante a educacdo, aos deslocamentos para a escola
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e a consultas agendadas e atividades de lazer. Para isso, torna-se necessario discutir a inclusdao
das demandas de cuidados tecnoldgicos nas politicas de atencdo a crianca, para que outros
servicos, que nao os da sadde, também possam se articular para atender a essa demanda de
cuidado.

A discussdo acerca dos limites e possibilidades da inclusdo escolar de criancas com
necessidades de saude especiais e demandas de cuidados tecnoldgicos, a luz das concepcdes
dos familiares e profissionais da satide e educagdo, possibilitard uma reflexao para repensar as
politicas de aten¢do a satde da crianca para o foco na resolug@o de barreiras que as familias e
criangas encontram durante suas peregrinacdes nos servigcos de satde e educacgdo, na luta pelos
seus direitos garantidos por leis, porém dificilmente cumpridos pelos 6rgdos em questdo.
Portanto, ¢ mister garantir as familias e as CRIANES o apoio nesse processo de transicao
hospital-casa-escola e contribuir para o empoderamento delas em todo o processo que se inicia
com a alta hospitalar, possibilitando que sejam mais ativos na aquisi¢do e garantia dos direitos
de seus filhos.

E também de suma importincia pensar que essa necessidade de satide é especial e sem
expectativa de cura, pois essas criancas com traqueostomia permanente terao que conviver anos
a fio com sua condi¢do. Entdo, assim sendo, que outros setores, além dos da saide e da
educagdo, também possam contribuir para a melhoria do percurso do cuidado de CRIANES na
luta por uma sociedade mais inclusiva e na elaboragdo de politicas publicas mais efetivas.

Nesse sentido, destaca-se a importancia de uma TS como um espaco de
compartilhamento de acdes e estratégias a partir das melhores evidéncias disponiveis que
possam promover a inclusdo escolar segura de criancas que vivem com traqueostomia no
ambiente escolar.

Nessa abordagem, mudancas estruturais nos setores saude e educagao sao pertinentes e
necessdrias para promover a inclusio escolar de criancas com traqueostomia na escola, o que
exige o planejamento em conjunto entre profissionais da sadde, educacdo e familia para
converter as barreiras que essas criancas enfrentam ao realizar a matricula escolar em limites e
possibilidades para frequentar a escola, através do compartilhamento de saberes sobre as
necessidades de cuidados especiais e especificos para essas criancas no ambiente da escola.
Dessa forma, essas mudangas poderdo melhorar o modo de viver de criangas com traqueostomia
e integrar relacionamentos interprofissionais na transi¢do hospital-casa-escola dessas criangas.

Trata-se de um imperativo ético atuar em favor do bem-estar ¢ do conforto dessa crianca,
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independente de onde elas estejam, cabendo aos profissionais de satide atuarem como agentes
morais em defesa da inclusdo social, e da escola em particular.

Um dos muitos desafios em trabalhar com familias de criangas clinicamente complexas
sao as flutuagdes nas necessidades médicas dessas, que elas desenvolvem, pois, longos periodos
de relativa estabilidade pode ser rapidamente interrompidos por crises médicas agudas, o que
pode tornar dificil para as escolas ajustar rapidamente os servi¢os para essas criangas.

Nesse contexto, torna-se vital a producdo de tecnologia social inclusiva, como o blog
RESPIRAR SEGURO® sobre cuidados intersetoriais de crian¢as vivendo com traqueostomia
na escola, com informagdes que serdo compartilhadas para assegurar a escola sobre como ter
um ambiente para atender aos cuidados de saude especiais e especificos desse grupo infantil e
promover um maior engajamento dos profissionais da saide e educac¢do e familiares na
transi¢do do cuidado.

Vale ressaltar também a importancia da producio do hlog RESPIRAR SEGURO® para
que pessoas interessadas possam acessar conhecimentos sistematizados e refletir criticamente
sobre os limites e possibilidades da crianca que vive com traqueostomia frequentar a escola,
vislumbrando agdes participativas para garantir a permanéncia segura da crianga com
traqueostomia no ambiente escolar.

Espera-se que os resultados desta pesquisa possam vir a motivar formuladores de
politicas publicas, através da disseminacdo dos resultados da pesquisa no blog RESPIRAR
SEGURO®, uma pégina na Web acessada no Grupo CRIANES (https://crianes-uerj-
uftj.tech/blog-respirar-seguro ), com conteidos apresentados no formato de imagens, textos e
links para sites de interesse, visto que a informacao disseminada pelo blog tem a possibilidade
de superar barreiras geograficas com o objetivo de criar um ambiente a ser explorado. Quanto
a sustentabilidade desse espacgo virtual de didlogo, serd assegurada pela interatividade e a
intencdo de divulgacdo das acdes e estratégias de cuidados intersetoriais de criangas vivendo
com traqueostomia na escola. Com o blog RESPIRAR SEGURO® pretende-se nortear nio
somente os profissionais da drea da saide como, também profissionais de diversas dreas que
convivem com as criangas traqueostomizadas, na constru¢do de estratégias para melhorar a luta
do dia a dia que elas e seus familiares cuidadores enfrentam para se tornarem visiveis na
sociedade.

O blog RESPIRAR SEGURO® tem a possibilidade de disseminar os conhecimentos
compartilhados entre o pesquisador, participantes de pesquisa e especialistas e devolver para a

comunidade um conhecimento gerado a partir das melhores evidéncias cientificas disponiveis
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para garantir a inclusdo de criancas que vivem com traqueostomia na escola. Assim como o
fortalecimento do grupo de pesquisa CRIANES - enfermagem no cuidar de criangas,
adolescentes e familias com necessidades de satide especiais no engajamento de discussoes
pertinentes as CRIANES com demandas de cuidados tecnoldgicos na escola.

As implica¢des dos achados de a pesquisa envolvem a disponibilidade de maior
conhecimento da comunidade em geral sobre os limites e as possibilidades de a crianca com
traqueostomia frequentar a escola regular. Da mesma forma, destaca-se que a disseminacao de
evidéncias cientificas pelo blog, para subsidiar profissionais de saide, educagdo e o publico em
geral sobre a necessidade da inclusdo escolar dessas criangas, baseada numa transicdo segura
para os familiares e a escola.

Além disso, espera-se que a ferramenta de cuidado possa auxiliar os profissionais da
saude e da educacgdo para a efetivacdo do direito as criancas com traqueostomia de frequentar a
escola regular e que os cuidados de satide especiais a essas criancas possam ser realizados no
ambiente escolar. A producdo de um blog sobre cuidados inclusivos intersetoriais de criancas
vivendo com traqueostomia nos permitird um maior alcance e divulgagao dos resultados desta
pesquisa, gerando um compartilhamento das informag¢des no ambito de orientar politicas
publicas na drea da satde e da educacgao.

As criancas excluidas da escola sdo destituidas de seu direito a convivéncia, a
socializacdo, e estdo vivendo uma infancia oprimida. Nesse sentido, € importante repensar a
escolarizagdo de criancas com necessidades de saide especiais e demandas de cuidados com a
traqueostomia a fim de promover sua inser¢ao social, para que sejam capazes de transformar a
sua realidade na relacdo com o outro, por meio da convivéncia com seus pares no contexto
escolar. As criancas sem necessidades de saude especiais poderdo ter a oportunidade de
conviver com o diferente e aprender que existem diversas delas na construcdo dessa
convivéncia na escola regular.

Nesse sentido, € preciso envidar esforcos em defesa da escolarizacdo inclusiva como
um direito de cidadania, e que a condicao cronica respiratdria nao seja um obstaculo a transi¢do
casa escola, desde que seja efetivada em condi¢des seguras.

Em razdo da pandemia do virus SARS-COV-2, causador da doenga COVID-19, foram
tomadas medidas de distanciamento social e a suspensdo das atividades escolares para todas as
criancgas nas escolas por meio da Postaria n° 343, de 17 de marco de 2020, que substituiu as
aulas presenciais por aulas em meios digitais enquanto durante a situa¢do de pandemia do Novo

Coronavirus. A escola seria o campo de pesquisa, cendrio previsto para acompanhar a inclusao



151

de criangas com demandas de cuidados tecnoldgicos na transi¢do hospital escola. Diante dessa
situacdo sanitdria, optamos por mudar o cendrio da nossa pesquisa para o ambiente virtual e

usar as redes sociais como campo de coleta dos dados.
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APENDICES

I. ROTEIRO DA OBSERVACAO NAO PARTICIPANTE EM AMBIENTE VIRTUAL DA
REDE SOCIAL DO FACEBOOK

a. A data e hora de entrada no campo de pesquisa;

b. O tempo conectado na rede social;

C. Houve alguma postagem nesse tempo que esteve conectado?

d. Se sim, quem publicou na pagina da rede social? (administrador, moderador, membro
do grupo)

e. Essa pagina quem geralmente faz as publicacdes? (administrador, moderador, membro
do grupo)

f. Quem sdo as pessoas que mais interagem na pagina da rede social?

g. Qual € a frequéncia de interacao na pagina da rede social?

h. Os membros da rede social interagem como? Compartilhando, curtindo ou respondem

dando continuidade a postagem?

1. As postagens que sdo publicadas na pdgina da rede social sd@o sobre o objeto de estudo
da pesquisa (transi¢do segura hospital-escola de criancas vivendo com traqueostomia.)?
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II. APLICACAO DA ESTRATEGIA DE BUSCA NAS FONTES DE INFORMACOES/
BASE DE DADOS

Biblioteca Virtual em Saiide

Search conducted: July 24, 2024

Records
Search Query retrieved
#1 (crianga OR criangas OR infantil OR infancia OR "Criangas com Deficiéncia” OR "Crianga 30

com Deficiéncia” OR "Criangas com Deficiéncias" OR "Criangas com Incapacidade" OR
"Criangas em Desvantagem' OR "Nifios con Discapacidad" OR "Nifio con Discapacidad” OR
"Nifios con Discapacidades" OR "Nifios en Desventaja" OR "Nifios Minusvdlidos" OR
"Enfants handicapés" OR "Enfants avec handicap") AND (traqueostomia OR trachéostomie)
AND ("Inclusdo Escolar" OR "Inclusdo Educacional” OR "Inclusdo em Educagdo” OR
"Integragdo Educacional” OR "Integracdo Escolar" OR "Mainstreaming (Educagdo)"” OR
"Integracion Escolar” OR "Integracion Educativa” OR "Propension (Educacion)” OR
"Transversalidad (Educacion)” OR "Intégration scolaire enfants handicapés" OR "Retorno a
Escola” OR "Regresso a Escola" OR "Regresso aos Estudos" OR "Retorno aos Estudos" OR
"Retorno para a Escola" OR "Volta a Escola" OR "Volta aos Estudos" OR "Volta para a
Escola" OR "Regreso a la Escuela” OR "Retorno a la Escuela” OR "Servigos de Saiide
Escolar” OR "Promogdo da Satide dos Alunos" OR "Promogdo da Saiide dos Estudantes" OR
"Promoc¢do da Savide em Ambiente Escolar” OR "Promogdo da Saiide em Meio Escolar” OR
"Promog¢do da Saiide Escolar” OR "Promog¢do da Saiide na Escolar” OR "Promogdo da Saiide
no Ambiente Escolar" OR "Promogdo da Saiide no Meio Escolar” OR "Servigo de Saiide
Baseados na Escola” OR "Servigos de Saiide Baseados na Escola" OR "Servicios de Salud
Escolar" OR "Promocion de la Salud en el Ambiente Escolar" OR "Promocion de la Salud en
el Medio Escolar” OR "Promocion de la Salud en la Escuela” OR "Promocion de la Salud en
las Escuelas” OR "Promocion de la Salud Escolar" OR "Promocion de la Salud Estudantil”
OR "Servicio de Salud Basado en la Escuela" OR "Servicio de Salud Escolar" OR "Servicios
de Salud Basados en la Escuela” OR "Services de santé scolaire” OR "Estratégias de Saiide"
OR estratégia™ OR "Estrategias de Salud" OR "Stratégies de Santé" OR stratégies

OR "Colaboragdo Intersetorial” OR "A¢do Integrada de Saiide” OR "A¢do Intersetorial” OR
"A¢do Multissetorial”" OR "Ag¢ées Integradas de Saiide” OR "Cooperagdo Intersetorial” OR
"Coordenagdo Intersetorial” OR "Integracdo dos Servigcos de Saiide" OR "Intersetorialidade”
OR "Politica Intersetorial” OR "Rede Intersetorial” OR "Rede Nacional Intersetorial” OR
"Redes Intersetoriais” OR "Colaboracion Intersectorial” OR "Accion Integrada de Salud" OR
"Accion Intersectorial” OR "Accion Multisectorial” OR "Acciones Integradas de Salud" OR
"Cooperacion Intersectorial” OR "Coordinacion Intersectorial” OR "Integracion de los
Servicios de Salud" OR intersectorialidad OR "Red Intersectorial” OR "Red Nacional
Intersectorial” OR "Redes Intersectoriales" OR "Collaboration intersectorielle” OR
"Coopération intersectorielle” OR "Ensino Fundamental e Médio” OR "Educagdo Bdsica” OR
"Educac¢do Média" OR "Educagdo Primdria” OR "Educagdo Primdria e Secunddria” OR
"Educagdo Secunddria” OR "Ensino Bdsico" OR "Ensino Fundamental” OR "Ensino Médio"
OR "Ensino Primdrio" OR "Ensino Secunddrio” OR "Educacion Primaria 'y Secundaria” OR
"Educacion Primaria" OR "Educacion Secundaria” OR "Enseignement Primaire et
Secondaire" OR "Instituicoes Académicas" OR escolas OR "Instituicdo Académica" OR
"Instituicées de Ensino” OR "Instituciones Académicas" OR escuelas OR "Etablissements
scolaires" OR écoles OR "Ecoles primaires” OR "Ecoles secondaires” OR "Institutions
scolaires" OR estudante* OR aluno* OR estudiante* OR alumno* OR étudiants OR éleves OR
étudiantes OR "Inscription a l'école"” OR "Inscription scolaire” OR "Educagdo Especial” OR
"Educacion Especial” OR "Enseignement spécialisé”" OR educag¢do OR educacion OR
éducation OR "Atividades Educacionais" OR "Atividades Educativas" OR "Atividades
Socioeducativas"” OR educar OR "Oficinas de Trabalho" OR "Programas de Alfabetizacdo"
OR "Programas de Treinamento" OR "Actividades Educativas" OR educar OR "Programas de
Alfabetizacion” OR "Programas de Capacitacion” OR "Activités d'éducation” OR atelier* OR
"Programmes de formation" OR "Programmes de littérisme" OR "Sciences de l'éducation”
workshops OR ensino OR enseiianza OR enseignement OR "Atividade de Treinamento" OR
"Atividades Formativas" OR "Atividades de Capacitacdo” OR "Atividades de Formagdo" OR
"Atividades de Treinamento" OR "Atividades de Treino" OR "Capacitacdo Académica"” OR
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diddtica OR docéncia OR "Formagdo Académica” OR "Método de Ensino” OR "Métodos
Pedagogicos” OR "Métodos de Ensino" OR pedagogia OR "Treinamento Académica"” OR
"Treino Académico" OR "Técnica de Treinamento” OR "Técnicas Educacionais” OR
"Técnicas Educativas” OR "Técnicas de Ensino" OR "Técnicas de Formagdo" OR "Técnicas
de Treinamento" OR "Técnicas de Treino" OR "Actividad Formativa" OR "Método de
Ensefianza" OR "Técnica de Entrenamiento” OR "Activités de formation"” OR "Enseignement
académique” OR "Formation académique” OR "Méthodes d'enseignement” OR "Méthodes
pédagogiques" OR pédagogie OR "Techniques d'enseignement” OR "Techniques d'éducation”
OR "Techniques de formation" ) AND ( db:("LILACS" OR "BDENF" OR "IBECS" OR
"BINACIS"))

#2

(child OR children OR infant OR "Disabled Children" OR "Children with Disabilities" OR
"Children with Disability" OR "Disabled Child" OR "Handicapped Children" OR "children
special health care needs" OR "exceptional child" OR "exceptional children"” OR "technology
dependent child" OR "technology dependent children"” OR "Special Needs Child" OR "Special
Needs Children") AND ( tracheostomy OR tracheostomies) AND ("Mainstreaming, Education”
OR "Education Mainstreaming" OR "Educational Mainstreaming" OR "Mainstreaming
(Education)" OR "Return to School” OR "Return to Schools”" OR "School Health Services" OR
"School Based Health Services" OR "School Based Services" OR "School Health Promotion"
OR "School Health Promotions" OR "School Health Service" OR "School-Based Health
Service" OR "School-Based Health Services" OR "School-Based Service” OR "School-Based
Services" OR "Health Strategies" OR strategies OR "Intersectoral Collaboration" OR "Health
Service Integration” OR "Health Services Integration" OR "Integration of Health Services" OR
"Intersectoral Collaborations" OR "Intersectoral Cooperation” OR "Middle School Teachers"
OR "Middle School Teacher" OR "Elementary School Teachers" OR "Elementary School
Teacher" OR "educational institution" OR "school building" OR "school organisation” OR
"school organization” OR schools OR "Education, Primary and Secondary" OR "Elementary
Education" OR "Elementary School" OR "Middle Schools" OR "Primary Education” OR
"Secondary Education” OR "middle school" OR "intermediate school” OR "junior high
school” OR "junior secondary school" OR "lower secondary school" OR schools OR "Primary
School” OR "Primary Schools" OR school OR "Secondary School” OR "Secondary Schools"
OR "Schools, Nursery"” OR "Nursery School” OR "Nursery Schools" OR "Education, Special”
OR "Special Education” OR "Special Educations" OR education OR educational OR "Literacy
Program" OR "Literacy Programs" OR "Training Program" OR "Training Programs" OR
workshop™® OR "Students" OR student* OR "Schools, Nursing" OR "Nursing School" OR
"Nurse Training Schools” OR "Nursing Schools") AND ( db:("LILACS" OR "BDENF" OR
"IBECS" OR "BINACIS"))

31

No Limited to date, language limits

CINAHL (EBSCOhost)

Search conducted: July 24, 2024

Search

Query

Records
retrieved

#1

( (TI Tracheostomy OR Tracheostomies) OR (SU Tracheostomy OR Tracheostomies) OR (AB
Tracheostomy OR Tracheostomies) ) AND ( (TI Child OR Children OR Infant OR "Disabled
Children" OR "Children with Disabilities" OR "Children with Disability" OR "Disabled Child"
OR "Handicapped Children" OR "children special health care needs” OR "exceptional child"
OR "exceptional children" OR "technology dependent child" OR "technology dependent
children" OR "Special Needs Child" OR "Special Needs Children") OR (SU Child OR
Children OR Infant OR "Disabled Children" OR "Children with Disabilities" OR "Children
with Disability” OR "Disabled Child" OR "Handicapped Children" OR "children special
health care needs"” OR "exceptional child" OR "exceptional children"” OR "technology
dependent child” OR "technology dependent children" OR "Special Needs Child" OR "Special
Needs Children") OR (AB Child OR Children OR Infant OR "Disabled Children"” OR
"Children with Disabilities" OR "Children with Disability” OR "Disabled Child" OR
"Handicapped Children" OR "children special health care needs" OR "exceptional child” OR
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"exceptional children" OR "technology dependent child” OR "technology dependent children"
OR "Special Needs Child" OR "Special Needs Children") ) AND ( (Tl "Mainstreaming,
Education" OR "Education Mainstreaming" OR "Educational Mainstreaming" OR
"Mainstreaming (Education)" OR "Return to School” OR "Return to Schools” OR "School
Health Services" OR "School Based Health Services" OR "School Based Services" OR "School
Health Promotion" OR "School Health Promotions" OR "School Health Service" OR "School-
Based Health Service" OR "School-Based Health Services" OR "School-Based Service” OR
"School-Based Services" OR "Health Strategies" OR Strategies OR "Intersectoral
Collaboration" OR "Health Service Integration” OR "Health Services Integration" OR
"Integration of Health Services" OR "Intersectoral Collaborations" OR "Intersectoral
Cooperation”) OR (SU "Mainstreaming, Education” OR "Education Mainstreaming" OR
"Educational Mainstreaming" OR "Mainstreaming (Education)” OR "Return to School” OR
"Return to Schools" OR "School Health Services" OR "School Based Health Services" OR
"School Based Services” OR "School Health Promotion" OR "School Health Promotions" OR
"School Health Service” OR "School-Based Health Service" OR "School-Based Health
Services" OR "School-Based Service” OR "School-Based Services" OR "Health Strategies" OR
Strategies OR "Intersectoral Collaboration” OR "Health Service Integration” OR "Health
Services Integration” OR "Integration of Health Services" OR "Intersectoral Collaborations"
OR "Intersectoral Cooperation") OR (AB "Mainstreaming, Education” OR "Education
Mainstreaming" OR "Educational Mainstreaming" OR "Mainstreaming (Education)" OR
"Return to School" OR "Return to Schools" OR "School Health Services" OR "School Based
Health Services" OR "School Based Services" OR "School Health Promotion" OR "School
Health Promotions" OR "School Health Service" OR "School-Based Health Service” OR
"School-Based Health Services" OR "School-Based Service"” OR "School-Based Services" OR
"Health Strategies" OR Strategies OR "Intersectoral Collaboration" OR "Health Service
Integration” OR "Health Services Integration” OR "Integration of Health Services" OR
"Intersectoral Collaborations" OR "Intersectoral Cooperation”) )

No date,

language limits

Embase

Search conducted: July 24, 2024

Records
Search Query retrieved
#1 (tracheostomy:ti,ab,kw OR tracheostomies:ti,ab,kw) AND (child:ti,ab,kw OR children:ti,ab,kw 210

OR infant:ti,ab,kw OR 'disabled children':ti,ab,kw OR 'children with disabilities':ti,ab,kw OR
‘children with disability':ti,ab,kw OR 'disabled child':ti,ab,kw OR 'handicapped
children':ti,ab,kw OR 'children special health care needs':ti,ab,kw OR 'exceptional
child':ti,ab,kw OR 'exceptional children':ti,ab,kw OR 'technology dependent child':ti,ab,kw OR
'technology dependent children':ti,ab,kw OR 'special needs child':ti,ab,kw OR 'special needs
children':ti,ab,kw) AND ((('mainstreaming, education':ti,ab,kw OR 'education
mainstreaming':ti,ab,kw OR 'educational mainstreaming':ti,ab,kw OR mainstreaming:ti,ab,kw)
AND education:ti,ab,kw OR 'return to school':ti,ab,kw OR 'return to schools':ti,ab,kw OR
'school health services':ti,ab,kw OR 'school based health services':ti,ab,kw OR 'school based
services':ti,ab,kw OR 'school health promotion':ti,ab,kw OR 'school health
promotions':ti,ab,kw OR 'school health service':ti,ab,kw OR 'school-based health
service':ti,ab,kw OR 'school-based health services':ti,ab,kw OR 'school-based service':ti,ab,kw
OR 'school-based services':ti,ab,kw OR 'health strategies':ti,ab,kw OR strategies:ti,ab,kw OR
'intersectoral collaboration':ti,ab,kw OR 'health service integration':ti,ab,kw OR 'health
services integration':ti,ab,kw OR 'integration of health services':ti,ab,kw OR 'intersectoral
collaborations':ti,ab,kw OR 'intersectoral cooperation':ti,ab,kw OR 'middle school
teachers':ti,ab,kw OR 'middle school teacher':ti,ab,kw OR 'elementary school
teachers':ti,ab,kw OR 'elementary school teacher':ti,ab,kw OR 'educational institution':ti,ab,kw
OR 'school building':ti,ab,kw OR 'school organisation':ti,ab,kw OR 'school
organization':ti,ab,kw OR schools:ti,ab,kw OR 'education, primary':ti,ab,kw) AND
secondary:ti,ab,kw OR 'elementary education':ti,ab,kw OR 'elementary school':ti,ab,kw OR
'middle schools':ti,ab,kw OR ‘primary education':ti,ab,kw OR 'secondary education':ti,ab,kw
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OR 'middle school':ti,ab,kw OR 'intermediate school':ti,ab,kw OR 'junior high school':ti,ab,kw
OR junior secondary school':ti,ab,kw OR 'lower secondary school':ti,ab,kw OR
schools:ti,ab,kw OR 'primary school':ti,ab,kw OR 'primary schools':ti,ab,kw OR
school:ti,ab,kw OR 'secondary school':ti,ab,kw OR 'secondary schools':ti,ab,kw OR 'schools,
nursery':ti,ab,kw OR 'nursery school':ti,ab,kw OR 'nursery schools':ti,ab,kw OR 'education,
special':ti,ab,kw OR 'special education':ti,ab,kw OR 'special educations':ti,ab,kw OR
education:ti,ab,kw OR educational:ti,ab,kw OR 'literacy program':ti,ab,kw OR 'literacy
programs':ti,ab,kw OR 'training program':ti,ab,kw OR 'training programs':ti,ab,kw OR
workshop*:ti,ab,kw OR 'students':ti,ab,kw OR student™*:ti,ab,kw OR 'schools, nursing':ti,ab,kw
OR 'nursing school':ti,ab,kw OR 'nurse training schools':ti,ab,kw OR 'nursing
schools':ti,ab,kw) AND ([article]/lim OR [article in press]/lim OR [conference paper]/lim OR
[conference review]/lim OR [review]/lim OR [short survey]/lim)

No date,

language limits

Education Resources Information Center (ERIC)

Search conducted: July 24, 2024

Records
Search Query retrieved
#1 ( tracheostomy OR tracheostomies) AND (child OR children OR infant OR "Disabled 14
Children" OR "Children with Disabilities" OR "Children with Disability" OR "Disabled Child"
OR "Handicapped Children" OR "children special health care needs" OR "exceptional child"
OR "exceptional children" OR "technology dependent child" OR "technology dependent
children" OR "Special Needs Child" OR "Special Needs Children") AND ( Mainstreaming
OR School* OR strategies OR "Intersectoral Collaboration" OR "Health Service Integration”
OR "Health Services Integration" OR "Integration of Health Services" OR "Intersectoral
Collaborations" OR "Intersectoral Cooperation" OR educational OR Education OR
"Literacy Program" OR "Literacy Programs" OR "Training Program" OR "Training
Programs" OR workshop* OR "Students" OR student®* OR "Nursing School" )
No date, language limits
APA Psyclnfo
Search conducted: July 24, 2024
Records
Search Query retrieved
#1 ((title: (Tracheostomy) OR title: (Tracheostomies)) OR (Keywords: (Tracheostomy) OR 19

Keywords: (Tracheostomies)) OR (abstract: (Tracheostomy) OR abstract: (Tracheostomies)))
AND ((title: (Child) OR title: (Children) OR title: (Infant) OR title: ("Disabled Children") OR
title: ("Children with Disabilities") OR title: ("Children with Disability") OR title: ("Disabled
Child") OR title: ("Handicapped Children") OR title: ("children special health care needs")
OR title: ("exceptional child") OR title: ("exceptional children") OR title: ("technology
dependent child") OR title: ("technology dependent children") OR title: ("Special Needs
Child") OR title: ("Special Needs Children")) OR (Keywords: (Child) OR Keywords:
(Children) OR Keywords: (Infant) OR Keywords: ("Disabled Children") OR Keywords:
("Children with Disabilities") OR Keywords: ("Children with Disability") OR Keywords:
("Disabled Child") OR Keywords: ("Handicapped Children") OR Keywords: ("children
special health care needs") OR Keywords: ("exceptional child") OR Keywords: ("exceptional
children") OR Keywords: ("technology dependent child") OR Keywords: ("technology
dependent children") OR Keywords: ("Special Needs Child") OR Keywords: ("Special Needs
Children")) OR (abstract: (Child) OR abstract: (Children) OR abstract: (Infant) OR abstract:
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("Disabled Children") OR abstract: ("Children with Disabilities") OR abstract: ("Children
with Disability"”) OR abstract: ("Disabled Child") OR abstract: ("Handicapped Children") OR
abstract: ("children special health care needs") OR abstract: ("exceptional child") OR
abstract: ("exceptional children") OR abstract: ("technology dependent child") OR abstract:
("technology dependent children") OR abstract: ("Special Needs Child") OR abstract:
("Special Needs Children"))) AND ((title: ("Mainstreaming, Education") OR title: ("Education
Mainstreaming") OR title: ("Educational Mainstreaming") OR title: ("Mainstreaming
(Education)") OR title: ("Return to School") OR title: ("Return to Schools") OR title: ("School
Health Services") OR title: ("School Based Health Services") OR title: ("School Based
Services") OR title: ("School Health Promotion") OR title: ("School Health Promotions") OR
title: ("School Health Service") OR title: ("School-Based Health Service") OR title: ("School-
Based Health Services") OR title: ("School-Based Service") OR title: ("School-Based
Services") OR title: ("Health Strategies") OR title: (Strategies) OR title: ("Intersectoral
Collaboration”) OR title: ("Health Service Integration") OR title: ("Health Services
Integration”) OR title: ("Integration of Health Services") OR title: ("Intersectoral
Collaborations") OR title: ("Intersectoral Cooperation") OR title: ("Middle School Teachers")
OR title: ("Middle School Teacher") OR title: ("Elementary School Teachers") OR title:
("Elementary School Teacher") OR title: ("educational institution") OR title: ("school
building") OR title: ("school organisation") OR title: ("school organization”) OR title:
(Schools) OR title: ("Education, Primary and Secondary") OR title: ("Elementary Education")
OR title: ("Elementary School") OR title: ("Middle Schools") OR title: ("Primary Education”)
OR title: ("Secondary Education") OR title: ("middle school”) OR title: ("intermediate
school”) OR title: ("junior high school”) OR title: ("junior secondary school") OR title:
("lower secondary school”) OR title: (Schools) OR title: ("Primary School") OR title:
("Primary Schools") OR title: (School) OR title: ("Secondary School”) OR title: ("Secondary
Schools") OR title: ("Schools, Nursery") OR title: ("Nursery School”) OR title: ("Nursery
Schools") OR title: ("Education, Special”) OR title: ("Special Education") OR title: ("Special
Educations") OR title: (Education) OR title: (Educational) OR title: ("Literacy Program”) OR
title: ("Literacy Programs") OR title: ("Training Program") OR title: ("Training Programs")
OR title: (Workshop*) OR title: ("Students") OR title: (Student*) OR title: ("Schools,
Nursing") OR title: ("Nursing School”) OR title: ("Nurse Training Schools") OR title:
("Nursing Schools")) OR (Keywords: ("Mainstreaming, Education”) OR Keywords:
("Education Mainstreaming") OR Keywords: ("Educational Mainstreaming") OR Keywords:
("Mainstreaming (Education)”) OR Keywords: ("Return to School") OR Keywords: ("Return to
Schools") OR Keywords: ("School Health Services") OR Keywords: ("School Based Health
Services") OR Keywords: ("School Based Services") OR Keywords: ("School Health
Promotion") OR Keywords: ("School Health Promotions") OR Keywords: ("School Health
Service") OR Keywords: ("School-Based Health Service") OR Keywords: ("School-Based
Health Services") OR Keywords: ("School-Based Service") OR Keywords: ("School-Based
Services") OR Keywords: ("Health Strategies") OR Keywords: (Strategies) OR Keywords:
("Intersectoral Collaboration") OR Keywords: ("Health Service Integration") OR Keywords:
("Health Services Integration”) OR Keywords: ("Integration of Health Services") OR
Keywords: ("Intersectoral Collaborations") OR Keywords: ("Intersectoral Cooperation”) OR
Keywords: ("Middle School Teachers") OR Keywords: ("Middle School Teacher") OR
Keywords: ("Elementary School Teachers") OR Keywords: ("Elementary School Teacher") OR
Keywords: ("educational institution”) OR Keywords: ("school building") OR Keywords:
("school organisation") OR Keywords: ("school organization") OR Keywords: (Schools) OR
Keywords: ("Education, Primary and Secondary") OR Keywords: ("Elementary Education”)
OR Keywords: ("Elementary School”) OR Keywords: ("Middle Schools") OR Keywords:
("Primary Education”) OR Keywords: ("Secondary Education") OR Keywords: ("middle
school”) OR Keywords: ("intermediate school") OR Keywords: ("junior high school”) OR
Keywords: ("junior secondary school") OR Keywords: ("lower secondary school") OR
Keywords: (Schools) OR Keywords: ("Primary School"”) OR Keywords: ("Primary Schools")
OR Keywords: (School) OR Keywords: ("Secondary School") OR Keywords: ("Secondary
Schools") OR Keywords: ("Schools, Nursery") OR Keywords: ("Nursery School") OR
Keywords: ("Nursery Schools") OR Keywords: ("Education, Special") OR Keywords:
("Special Education") OR Keywords: ("Special Educations") OR Keywords: (Education) OR
Keywords: (Educational) OR Keywords: ("Literacy Program") OR Keywords: ("Literacy
Programs") OR Keywords: ("Training Program”) OR Keywords: ("Training Programs") OR
Keywords: (Workshop*) OR Keywords: ("Students") OR Keywords: (Student*) OR Keywords:
("Schools, Nursing") OR Keywords: ("Nursing School") OR Keywords: ("Nurse Training
Schools") OR Keywords: ("Nursing Schools")) OR (abstract: ("Mainstreaming, Education”)
OR abstract: ("Education Mainstreaming") OR abstract: ("Educational Mainstreaming") OR
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abstract: ("Mainstreaming (Education)") OR abstract: ("Return to School") OR abstract:
("Return to Schools") OR abstract: ("School Health Services") OR abstract: ("School Based
Health Services") OR abstract: ("School Based Services") OR abstract: ("School Health
Promotion") OR abstract: ("School Health Promotions") OR abstract: ("School Health
Service") OR abstract: ("School-Based Health Service") OR abstract: ("School-Based Health
Services") OR abstract: ("School-Based Service") OR abstract: ("School-Based Services") OR
abstract: ("Health Strategies") OR abstract: (Strategies) OR abstract: ("Intersectoral
Collaboration") OR abstract: ("Health Service Integration"”) OR abstract: ("Health Services
Integration”) OR abstract: ("Integration of Health Services") OR abstract: ("Intersectoral
Collaborations") OR abstract: ("Intersectoral Cooperation") OR abstract: ("Middle School
Teachers") OR abstract: ("Middle School Teacher") OR abstract: ("Elementary School
Teachers") OR abstract: ("Elementary School Teacher") OR abstract: ("educational
institution") OR abstract: ("school building") OR abstract: ("school organisation") OR
abstract: ("school organization") OR abstract: (Schools) OR abstract: ("Education, Primary
and Secondary") OR abstract: ("Elementary Education”) OR abstract: ("Elementary School")
OR abstract: ("Middle Schools") OR abstract: ("Primary Education”) OR abstract:
("Secondary Education”) OR abstract: ("middle school”) OR abstract: ("intermediate school")
OR abstract: ("junior high school”) OR abstract: ("junior secondary school”) OR abstract:
("lower secondary school”) OR abstract: (Schools) OR abstract: ("Primary School") OR
abstract: ("Primary Schools") OR abstract: (School) OR abstract: ("Secondary School”) OR
abstract: ("Secondary Schools") OR abstract: ("Schools, Nursery") OR abstract: ("Nursery
School”) OR abstract: ("Nursery Schools") OR abstract: ("Education, Special”) OR abstract:
("Special Education") OR abstract: ("Special Educations") OR abstract: (Education) OR
abstract: (Educational) OR abstract: ("Literacy Program") OR abstract: ("Literacy
Programs") OR abstract: ("Training Program") OR abstract: ("Training Programs") OR
abstract: (Workshop*) OR abstract: ("Students") OR abstract: (Student*) OR abstract:
("Schools, Nursing") OR abstract: ("Nursing School") OR abstract: ("Nurse Training
Schools") OR abstract: ("Nursing Schools")))

No date,

language limits

MEDLINE (PubMed)

Search conducted: July 24, 2024

Child[mh] OR child*[tiab] OR Children/[tiab] OR "Disabled Children"[tiab] OR "Children
with Disabilities"[tiab] OR "Children with Disability"[tiab] OR "Disabled Child"[tiab] OR
"Handicapped Children"[tiab] OR children special health care need*[tiab] OR "exceptional
child"[tiab] OR "exceptional children"[tiab] OR "technology dependent child"[tiab] OR
"technology dependent children"[tiab] OR "Special Needs Child"[tiab] OR "Special Needs
Children"[tiab])) AND ("Mainstreaming, Education"[mh] OR Education Mainstreaming[tiab]
OR Educational Mainstreaming[tiab] OR "Return to School”[mh] OR Return School*[tiab]
OR "School Health Services"[mh] OR "School Health Services"[tiab] OR "School Based
Health Services"[tiab] OR "School Based Services"[tiab] OR "School Health
Promotion"[tiab] OR "School Health Service"[tiab] OR "School-Based Health Service"[tiab]
OR "School-Based Health Services"[tiab] OR "School-Based Service"[tiab] OR "School-
Based Services"[tiab] OR Middle School Teacher*[tiab] OR Elementary School
Teacher*[tiab] OR "educational institution"[tiab] OR "school building"[tiab] OR "school
organisation"[tiab] OR "school organization"[tiab] OR School*[tiab] OR "Elementary
Education’[tiab] OR "Elementary School"[tiab] OR "Middle Schools"[tiab] OR "Primary
Education"[tiab] OR "Secondary Education"[tiab] OR "intermediate school"[tiab] OR "junior
high school"[tiab] OR "junior secondary school’[tiab] OR "lower secondary school"[tiab] OR
"Schools"[mh] OR Primary School* OR Secondary School*[tiab] OR "Schools, Nursery"[mh]
OR Nursery School*[tiab] OR "Students"[mh] OR Student*[tiab] OR "Education,
Special"[mh] OR Special Education*[tiab] OR "Education"[mh] OR Education[tiab] OR
Educational Activit*[tiab] OR Literacy Program*[tiab] OR "Teaching"[majr] OR

Records
Search Query retrieved
#1 ((Tracheostomy[mh] OR Tracheostom*[tiab]) AND ("Infant"[mh] OR infant*[tiab] OR 485
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Teaching[tiab] OR Educational[tiab] OR "Schools, Nursing"[mh] OR Nursing School*[tiab]
OR Nurse Training School*[tiab] OR school-aged(tiab])

No date,

language limits

Scientific Electronic Library Online (SciELO)

Search conducted: July 24, 2024

Search

Query

Records
retrieved

#1

(child OR children OR infant OR "Disabled Children" OR "Children with Disabilities" OR
"Children with Disability" OR "Disabled Child" OR "Handicapped Children" OR "children
special health care needs" OR "exceptional child" OR "exceptional children"” OR "technology
dependent child" OR "technology dependent children" OR "Special Needs Child" OR "Special
Needs Children") AND ( tracheostomy OR tracheostomies) AND ("Mainstreaming, Education”
OR "Education Mainstreaming" OR "Educational Mainstreaming” OR "Mainstreaming
(Education)" OR "Return to School" OR "Return to Schools” OR "School Health Services” OR
"School Based Health Services" OR "School Based Services” OR "School Health Promotion"
OR "School Health Promotions" OR "School Health Service” OR "School-Based Health
Service" OR "School-Based Health Services" OR "School-Based Service" OR "School-Based
Services" OR "Health Strategies" OR strategies OR "Intersectoral Collaboration" OR "Health
Service Integration” OR "Health Services Integration” OR "Integration of Health Services" OR
"Intersectoral Collaborations" OR "Intersectoral Cooperation” OR "Middle School Teachers"
OR "Middle School Teacher" OR "Elementary School Teachers" OR "Elementary School
Teacher" OR "educational institution" OR "school building" OR "school organisation" OR
"school organization" OR schools OR "Education, Primary and Secondary" OR "Elementary
Education" OR "Elementary School" OR "Middle Schools" OR "Primary Education" OR
"Secondary Education” OR "middle school” OR "intermediate school” OR "junior high
school” OR "junior secondary school” OR "lower secondary school" OR schools OR "Primary
School” OR "Primary Schools" OR school OR "Secondary School" OR "Secondary Schools"”
OR "Schools, Nursery" OR "Nursery School" OR "Nursery Schools" OR "Education, Special”
OR "Special Education" OR "Special Educations" OR education OR educational OR "Literacy
Program" OR "Literacy Programs" OR "Training Program" OR "Training Programs" OR
workshop™® OR "Students" OR student* OR "Schools, Nursing" OR "Nursing School" OR
"Nurse Training Schools” OR "Nursing Schools")

10

No date,

language limits

Scopus (ELSEVIER)

Search conducted: July 24, 2024

Search

Query

Records
retrieved

#1

TITLE-ABS-KEY ( tracheostomy OR tracheostomies ) AND TITLE-ABS-KEY (

child OR children OR infant OR "Disabled Children" OR "Children with

Disabilities” OR "Children with Disability" OR "Disabled Child" OR "Handicapped
Children" OR 'children special health care needs" OR "exceptional child” OR "exceptional
children" OR "technology dependent child" OR "technology dependent

children" OR "Special Needs Child" OR "Special Needs Children" ) AND TITLE-ABS-KEY (

1795
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"Mainstreaming, Education” OR "Education Mainstreaming” OR "Educational
Mainstreaming” OR "Mainstreaming (Education)” OR "Return to School" OR "Return to
Schools" OR "School Health Services" OR "School Based Health Services" OR "School
Based Services” OR "School Health Promotion" OR "School Health

Promotions” OR "School Health Service" OR "School-Based Health Service" OR "School-
Based Health Services” OR "School-Based Service” OR "School-Based

Services" OR "Health Strategies” OR strategies OR "Intersectoral

Collaboration” OR "Health Service Integration” OR "Health Services

Integration” OR "Integration of Health Services" OR "Intersectoral

Collaborations" OR "Intersectoral Cooperation" OR "Middle School Teachers" OR "Middle
School Teacher" OR "Elementary School Teachers" OR "Elementary School

Teacher" OR "educational institution" OR "school building” OR "school

organisation” OR "school organization” OR schools OR "Education, Primary and
Secondary" OR "Elementary Education" OR "Elementary School” OR "Middle
Schools" OR "Primary Education” OR "Secondary Education” OR "middle

school” OR 'intermediate school” OR "junior high school" OR "junior secondary
school” OR "lower secondary school”" OR schools OR "Primary School" OR "Primary
Schools” OR school OR "Secondary School" OR "Secondary Schools" OR "Schools,
Nursery” OR "Nursery School” OR "Nursery Schools” OR "Education,

Special" OR "Special Education” OR "Special

Educations" OR education OR educational OR 'Literacy Program" OR "Literacy
Programs"” OR "Training Program" OR "Training

Programs" OR workshop* OR "Students”" OR student* OR "Schools,

Nursing” OR "Nursing School” OR "Nurse Training Schools" OR "Nursing Schools" )

No date,

language limits

Web of Science Core Collection (Portal Periddicos da Capes)

Search conducted: July 24, 2024

Records
Search Query retrieved
#1 TS=(Tracheostomy OR Tracheostomies) AND TS=(Child OR Children OR Infant OR 377

"Disabled Children" OR "Children with Disabilities" OR "Children with Disability"” OR
"Disabled Child" OR "Handicapped Children" OR "children special health care needs"

OR '"exceptional child” OR "exceptional children" OR "technology dependent child"

OR '"technology dependent children" OR "Special Needs Child" OR "Special Needs Children")
AND TS=("Mainstreaming, Education” OR "Education Mainstreaming" OR "Educational
Mainstreaming" OR "Mainstreaming (Education)” OR "Return to School" OR "Return to
Schools" OR "School Health Services” OR "School Based Health Services" OR "School Based
Services" OR "School Health Promotion" OR "School Health Promotions" OR "School Health
Service" OR "School-Based Health Service” OR "School-Based Health Services" OR "School-
Based Service” OR "School-Based Services" OR "Health Strategies" OR Strategies OR
"Intersectoral Collaboration" OR "Health Service Integration” OR "Health Services
Integration" OR "Integration of Health Services"” OR "Intersectoral Collaborations" OR
"Intersectoral Cooperation” OR "Middle School Teachers" OR "Middle School Teacher" OR
"Elementary School Teachers" OR "Elementary School Teacher" OR "educational institution"
OR "school building” OR "school organisation" OR "school organization” OR Schools OR
"Education, Primary and Secondary” OR "Elementary Education” OR "Elementary School"
OR "Middle Schools" OR "Primary Education” OR "Secondary Education" OR "middle
school” OR "intermediate school” OR "junior high school" OR "junior secondary school" OR
"lower secondary school” OR Schools OR "Primary School” OR "Primary Schools" OR School
OR "Secondary School" OR "Secondary Schools" OR "Schools, Nursery” OR "Nursery School”
OR "Nursery Schools" OR "Education, Special” OR "Special Education” OR "Special
Educations" OR Education OR Educational OR "Literacy Program" OR "Literacy Programs"
OR "Training Program" OR "Training Programs" OR Workshop* OR "Students" OR Student*
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OR "Schools, Nursing" OR "Nursing School" OR "Nurse Training Schools" OR "Nursing
Schools")

No date,

language limits

Bielefeld Academic Search Engine (BASE)

Search conducted: July 24, 2024

Records
Search Query retrieved
#1 tracheostomy AND school AND children 111
No date, language limits
DART-Europe
Search conducted: July 24, 2024
Records
Search Query retrieved
#1 tracheostomy AND school AND children 0
No date, language limits
DIMENSIONS
Search conducted: July 24, 2024
Records
Search Query retrieved
#1 (child OR children OR infant OR "Disabled Children" OR "Children with Disabilities" 601

OR "Children with Disability" OR "Disabled Child” OR "Handicapped Children" OR
"children special health care needs" OR "exceptional child" OR "exceptional children’
OR "technology dependent child" OR "technology dependent children" OR "Special
Needs Child" OR "Special Needs Children") AND ( tracheostomy OR tracheostomies)
AND ("Mainstreaming, Education” OR "Education Mainstreaming" OR "Educational
Mainstreaming" OR "Mainstreaming (Education)” OR "Return to School” OR "Return to
Schools" OR "School Health Services" OR "School Based Health Services" OR "School
Based Services" OR "School Health Promotion" OR "School Health Promotions" OR

'
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"School Health Service” OR "School-Based Health Service" OR "School-Based Health
Services" OR "School-Based Service” OR "School-Based Services" OR "Health
Strategies"” OR strategies OR "Intersectoral Collaboration” OR "Health Service
Integration” OR "Health Services Integration” OR "Integration of Health Services" OR
"Intersectoral Collaborations" OR "Intersectoral Cooperation” OR "Middle School
Teachers" OR "Middle School Teacher" OR "Elementary School Teachers" OR
"Elementary School Teacher" OR "educational institution” OR "school building" OR
"school organisation” OR "school organization" OR schools OR "Education, Primary
and Secondary” OR "Elementary Education” OR "Elementary School”" OR "Middle
Schools" OR "Primary Education” OR "Secondary Education” OR "middle school" OR
"intermediate school” OR "junior high school" OR "junior secondary school” OR "lower
secondary school" OR schools OR "Primary School" OR "Primary Schools" OR school
OR "Secondary School” OR "Secondary Schools" OR "Schools, Nursery"” OR "Nursery
School” OR "Nursery Schools" OR "Education, Special” OR "Special Education” OR
"Special Educations" OR education OR educational OR "Literacy Program" OR
"Literacy Programs" OR "Training Program” OR "Training Programs" OR workshop*
OR "Students" OR student* OR "Schools, Nursing" OR "Nursing School” OR "Nurse
Training Schools" OR "Nursing Schools")

No date,

language limits

OpenGrey

Search conducted: July 24, 2024

Search

Query

Records
retrieved

#1

tracheostomy AND school AND children

No date,

language limits

Cochrane Database of Systematic Reviews

Search conducted: July 24, 2024

Search

Query

Records
retrieved

#1

tracheostomy AND school AND children

No date,

language limits




JBI Evidence Synthesis

Search conducted: July 24, 2024

Records
Search Query retrieved
#1 tracheostomy AND school AND children 0
No date, language limits
Catdlogo de teses e dissertacoes
Search conducted: July 24, 2024

Records
Search Query retrieved
#1 tracheostomy AND school AND children 0

No date, language limits
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolucao n® 466/2012 — Conselho Nacional de Satide
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Vocé estd sendo convidado(a) a participar como voluntdrio(a) na pesquisa “Transi¢io
hospital-escola de criangas com necessidades de saide especiais e cuidados na traqueostomia:
proposicao de uma agenda de cuidados”, conduzida pela pesquisadora Fernanda Borges
Pessanha, doutoranda da Escola de Enfermagem Anna Nery da Universidade Federal do Rio de
Janeiro, sob a orientacdo da Prof.* Ivone Cabral, pesquisadora da institui¢do mencionada.

Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com o N° Parecer 4.815.563
e voceé poderd acessi-la na drea publica da Plataforma Brasil. E tem como objetivos: Analisar
as concepgoOes de profissionais de satde, educacdo e familiares que interagem em uma rede
social, sobre inclusdo escolar de criangas com traqueostomia; Determinar os limites e
possibilidades da inclusdo de criangas com traqueostomia na escola, a partir narrativas virtuais
de familiares, profissionais da saide e educacdo mediadas no ambiente da rede social;
Correlacionar concepgdes dos profissionais da saude, educagdo e familiares com as melhores
evidéncias e boas préticas disponiveis sobre a inclusio de crianga com traqueostomia na escola;
Construir e avaliar a agenda de cuidados intersetorial inclusiva de criancas com traqueostomia
na escola com a participa¢ao de um grupo de interesse, em ambiente virtual.

Este documento, chamado Termo de consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus
direitos e deveres como participante. Por favor, leia com aten¢do e calma, aproveitando para
esclarecer suas duvidas. Se houver perguntas antes ou mesmo depois de assind-lo, vocé podera
esclarecé-las com a pesquisadora. Apds a leitura vocé deverd concordar ou ndo em participar
da pesquisa fazendo a marca¢do da opg¢do correspondente no formuldrio. Vocé receberd uma
copia deste documento eletronico e deverd guardar em seus arquivos onde consta os contatos
do CEP e da pesquisadora responsavel.

Caso vocg aceite participar dessa pesquisa, € importante que marque a op¢ao que define que
vocé estd de acordo em ser participante. Esse aceite estard disponivel ao final da leitura do
TCLE. A pesquisa serd realizada em duas etapas: 1* — preenchimento de um questiondrio
contendo dados sobre vocé e sua experi€ncia na inclusao escolar de criangas com traqueostomia
na escola regular, e pode ser respondido logo depois da leitura desse documento. 2* — Realizacao

de uma entrevista. O questiondrio pode ser respondido em apenas 5 minutos € a entrevista tem

Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem Anna Nery/Instituto de Atengdo 2 Satide Sdo 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.: 21-3938-0962
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duracdo aproximada de 30 minutos, podendo variar de acordo com as caracteristicas individuais
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de cada participante. Ap6s preencher o 1° questiondrio, entraremos em contato para agendarmos
uma entrevista, que serd realizada virtualmente (pode ser pelo WhatsApp ou pelo Zoom) cujo
dia e hora serd acordado contigo e um link serd enviado para voc€, caso aceite participar da
entrevista. Nessa entrevista conversaremos mais detalhadamente sobre o tema da pesquisa, e
basicamente vou fazer perguntas sobre a sua experiéncia na inclusio escolar da crianca com
traqueostomia, e discutir os limites e possibilidades da inclusdo dessas criancas na escola
regular. Apds a entrevista a pesquisadora fard a andlise do conteudo, e se houver alguma didvida
poderemos solicitar um novo encontro, mas novamente s acontecera se vocé concordar.

Os riscos potenciais desta pesquisa s3o minimos e caracteristicos do ambiente virtual devido
as limitacdes das tecnologias utilizadas como por exemplo a seguranca da rede de internet;
quebra de sigilo; vazamento de informacdes do participante de pesquisa. Para evitar isso,
trataremos de assuntos que ndo comprometem seus dados pessoais € nem os dados sensiveis.
Existem limitacdes para assegurar total confidencialidade e potencial risco de sua violagao, mas
para minimizar esses riscos os dados serdo baixados da internet (download) num dispositivo
local, que é de propriedade da pesquisadora. Para minimizar os riscos de quebra de
confidencialidade e sigilo, os dados do participante serdo anonimizados e protegidos por
codinome com letras e nimero. E antes que esses dados se tornem publicos vocé terd acesso
aos resultados da pesquisa. Os beneficios relacionados a sua participacao nesta pesquisa serao
em contribuir para um maior conhecimento da comunidade em geral sobre os limites e
possibilidades da crianca com traqueostomia frequentar a escola regular. Pretendemos
contribuir com a propagacdo das informagOes geradas nesta pesquisa através do Blog
disseminando conhecimento para que a inclusdo escolar dessas criancas possa ser de maneira
segura para os familiares e para a escola. Além disto, espera-se que a ferramenta de cuidado
possa auxiliar os profissionais da satde e da educacao para a efetivagdo do direito as criangas
com traqueostomia de frequentar a escola regular e que os cuidados de saide especiais a essas
criangas possam ser realizados no ambiente escolar.

Vocé tem a garantia de que sua identidade serd mantida em sigilo e nenhuma informacgao
serd dada a outras pessoas que ndo facam parte da equipe de pesquisa. Na divulgacido dos
resultados dessa pesquisa, serd estritamente preservado o anonimato dos participantes da

Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem Anna Nery/Instituto de Atengdo 2 Satide Sdo 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.: 21-3938-0962
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pesquisa, privacidade e sigilo das informagdes coletadas e descaracterizacdo das mensagens
postadas nas paginas publicas, impossibilitando que as citagdes sejam identificadas.

Os dados coletados serdo armazenados adequadamente, concluida a coleta de dados, a
pesquisadora responsavel fard o download dos dados coletados para um dispositivo eletronico
local, apagando todo e qualquer registro de qualquer plataforma virtual, ambiente
compartilhado ou "nuvem". Os dados da pesquisa serdo mantidos em formato fisico e digital
sob minha guarda e responsabilidade, por um periodo de 5(cinco) anos apds o término da
pesquisa como consta na resolucao n°® 466/2012

Vocé nio terd custos ou quaisquer compensacdes financeiras. E seu direito ser ressarcido
de qualquer despesa relacionada com a sua participa¢io nessa pesquisa.

A qualquer momento e sem nenhum prejuizo, vocé pode retirar-se da pesquisa, bem como
retirar o consentimento de utilizagdo dos dados da pesquisa, através do contato direto com a
pesquisadora responsdvel que enviarei em seguida a resposta de ciéncia do seu interesse de
retirar o seu consentimento. Em caso de duvidas sobre a pesquisa, vocé poderd entrar em
contato com Fernanda Borges Pessanha, pelo WhatsApp (21) 993073105 ou pelo endereco
eletronico doutoradoeean23 @ gmail.com.

Nestes termos, agradecemos sua colaboragdo.

Fernanda Borges Pessanha
Pesquisador responsavel
E-mail: fepessanha@ gmail.com Cel.: (21)99307-3105

Ivone Evangelista Cabral
Orientadora da pesquisa de doutorado
E-mail: icacbral444 @gmail.com Cel.: (21)99992-3833

CEP-EEAN/HESFA/UFRJ- E-mail: cepeeanhesfa@ gmail.com/cepeeanhesfa@eean.ufrj.br
Rua Afonso Cavalcanti, 275 — Cidade Nova/Rio de Janeiro/RJ — Brasil. CEP: 20.211-110. Tel.:
21-3938-0962

Fernanda Borges Pessanha
Participante Pesquisadora Responsavel
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