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Resumo

Objetivo: Descrever os casos clinicamente complexos de criangas com necessidades de sadde especiais em
hospitalizagdo continua e analisar a natureza das demandas de cuidados clinicamente complexos durante a
hospitalizagao.

Métodos: Estudo de casos multiplos de trés criangas clinicamente complexas hospitalizadas. A coleta de
dados ocorreu, entre janeiro e margo de 2020, em prontudrio, na observagdo de cuidados e interagdo
espontanea registrada em didrio de campo e entrevista. Participaram sete pessoas, sendo dois familiares, trés
técnicos de enfermagem e duas enfermeiras. Aplicou-se a andlise tematica, orientando-se pela tipologia de
demandas de cuidados de criancas com necessidades de salde especiais e classificacdo de Colliere.

Resultados: Os casos de meninas e menino, com trés, dez e 11 anos de idade, e tempo de internagdo
de 4 meses a 6 anos, geraram linhas de convergéncias com as demandas de cuidados de criangas com
necessidades de salde especiais, proporcionando sobrevivencia, bem-estar e conforto. Desses casos
extrairam-se demandas continuas e complexas de cuidados de estimulagéo, apaziguamento, confortagéo e
parecer convergentes com o de desenvolvimento e habituais modificados (banho, arrumar-se, alimentagéo
e mobilidade); os cuidados de compensagdo, no manejo de tecnologias corporais e a administragdo de
medicamentos de uso continuo, convergiram para demandas de cuidados tecnoldgicos e medicamentosos

Concluséo: A necessidade de sobrevivencia, determinada pela natureza clinicamente complexa da crianga,
direciona a prioridade dos cuidados no uso continuo de multiplos medicamentos e manejo de tecnologias,
na seguranga do ambiente hospitalar. Embora essenciais, precisa-se contemplar as outras demandas de
cuidados de desenvolvimento e social integrando-as as clinicamente complexas.

Abstract

Objective: To describe the medically complex cases of children with special healthcare needs in continuous
hospitalization and to analyze the nature of medically complex care demands during hospitalization.

Methods: This is a multiple case study of three hospitalized medically complex children. Data collection
occurred between January and March 2020 in the medical records in the observation of care and spontaneous
interaction documented in a fieldwork note and interview. Seven people participated, two family members,
three nursing technicians, and two nurses. Thematic analysis was applied, guided by the typologies of
Colliere’s care and the demands of children with special healthcare needs.

Results: The cases included girls and a boy aged three, ten, and 11 years, and hospitalization time from 4
months to 6 years. They all generated lines of convergence with the care demands of children with special
healthcare needs, providing survival, well-being, and comfort. These cases extracted continuous and complex
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care demands of stimulation, pacification, and comfort; and seemed convergent with developmental and modified daily life activities (bath, grooming, feed, and
mobility) care. Compensating care in managing bodily technologies and administering continuous-use medication converged with demands for technological
and medication care.

Conclusion: The need for survival, determined by children’s medically complex nature, directs the priority of care to the continuous use of multiple medications,
the management of technologies, and the safety of hospital environments. Although essential, it is necessary to consider the other developmental and social
care demands, integrating them with the medically complex ones.

Resumen

Objetivo: Describir los casos clinicamente complejos de infantes con necesidades de salud especiales en hospitalizacion continua y analizar la naturaleza de
las demandas de cuidados clinicamente complejos durante la hospitalizacion.

Métodos: Estudio de casos multiples de tres infantes hospitalizados clinicamente complejos. La recopilacién de datos se realizé de enero a marzo de 2020,
en la historia clinica, en la observacion de cuidados e interaccion espontanea registrada en un diario de campo y en entrevista. Participaron siete personas,
de las cuales dos eran familiares, tres técnicos de enfermeria y dos enfermeras. Se aplicd el analisis tematico, orientandose por la tipologia de demandas de
cuidados de infantes con necesidades de salud especiales y clasificacion de Colliere.

Resultados: Los casos de las nifias y el nifio, de 3, 10 y 11 afios, entre 4 meses y 6 afios de tiempo de internacion, generaron lineas convergentes con
las demandas de cuidados de infantes con necesidades de salud especiales, donde se proporciona supervivencia, bienestar y consuelo. De estos casos
se observaron demandas continuas y complejas de cuidados de estimulacion, apaciguamiento, consuelo y opinion convergentes con los del desarrollo
y los habituales modificados (bafio, arreglarse, alimentacion y movilidad); los cuidados de compensacion, con el manejo de tecnologias corporales vy la
administracion de medicamentos de uso continuo, convergieron en las demandas de cuidados tecnoldgicos y medicamentosos.

Conclusion: La necesidad de supervivencia, determinada por la naturaleza clinicamente compleja del infante, direcciona la prioridad de los cuidados en el
uso continuo de multiples medicamentos y en el manejo de tecnologias para la seguridad del ambiente hospitalario. Aunque sean esenciales, es necesario

contemplar otras demandas de cuidados de desarrollo y sociales e integrarlas a las clinicamente complejas.

Introducao

Definem-se  criangas  clinicamente complexas
(CCC) como um subgrupo de Children with Special
Health Care Needs (CSHCN) que levam as familias
a buscarem mais os servicos de satide ou que apre-
sentam diagnéstico de fragilidade clinica, limitagao
funcional severa e/ou associada ao uso continuo de
tecnologia e faz uso de servigos de satide e cuidados
especializados.™

A expressio CSHCN foi introduzida pelo
Maternal and Child Health Bureau dos Estados Unidos
da América, em 1998, para designar uma populagao
emergente de criangas com necessidades de satde es-
peciais devido a0 comprometimento fisico cronico,
emocional, de desenvolvimento, comportamental,
percebidos ou com diagndsticos definidos e depen-
déncia continua de servicos de saide, em quantidade
superior as criangas em geral.”’” No Brasil, CSHCN
foi traduzido como Criancas com Necessidades de
Satide Especiais (CRIANES), tendo sua definigio
adaptada ao contexto local como aquelas que tém ou
estdo em maijor risco para desenvolver uma condi-
¢ao fisica, de desenvolvimento, de comportamento,
emocional ou crénica, e que, no geral, exige um tipo
e quantidade dos servicos de satide para além das re-
queridas por outras criangas.”)
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A natureza do cuidado clinicamente complexo
centra-se na transi¢do do perfil epidemioldgico de
criangas que, em razdo dos avangos tecnoldgicos,
melhor acesso a servicos de satide e condicoes de
vida, sobreviveram a condi¢bes complexas. Nas
tltimas décadas, por um lado, registrou-se menor
mortalidade infantil, por outro, aumentou o nt-
mero de criangas com doengas cronicas e/ou inca-
pacitantes.”” Embora, muitas dessas criangas pos-
sam melhorar, no curso do tempo, ao receberem
um cuidado ideal, as sequelas sdo potencialmente
duradouras, levando a necessidade de internagoes
prolongadas e dependéncia total de diferentes de-
mandas de cuidados especificos, complexos e espe-

s.%9 Somado a isso, aquelas criangas que

cializado
passam parte da sua infincia, vivendo por longos
periodos em hospitais, sofrem impacto direto so-
bre sua qualidade de vida, com prejuizos a convi-
véncia sécio familiar. Muitas vezes, os familiares
nao tem condi¢des de acompanhar continuamente
sua crianca hospitalizada, seja por questoes finan-
ceiras ou dificuldade de realizar os cuidados clini-
camente complexos.©®

Dentre as principais causas de hospitalizagio
prolongada de crian¢a clinicamente complexa, desta-
cam-se as respiratorias, neoplasias e as neurolégicas.
No Brasil, no ano de 2013, estimava-se que a cada



331 criangas por 100 mil habitantes que se hospita-
lizaram, 240 mil (13,5%) exigiram cuidados de alta
complexidade.® A baixa representatividade epide-
mioldgica pode comprometer a defini¢io de estraté-
gias e acdes a serem promovidas por profissionais e
pouca visibilidade na formulagio de politicas publi-
cas destinadas a esse subgrupo da popula¢io infantil.
Especialmente, em razio da natureza especializada,
prolongada e ininterrupta dos cuidados continuos
dessas CRIANES, hd para o sistema de satide, um
alto custo com as terapias farmacoldgicas, de oxigé-
nio, alimentacio especial e com equipe de saide, tan-
to no Brasil como em outros paises; mesmo aquelas
que estao em homecare.”® Andlise de custos de 146
criangas com condigdes cronicas complexas em uso
continuo de dispositivos tecnolégicos (drenos, gas-
trostomias e cateteres) foi associado 2 maior nimero
de reinternagoes e alto custo da aten¢io hospitalar.”

A dependéncia como impossibilidade de satisfa-
zer uma ou vdrias necessidades de sobrevivéncia vem
sendo descritas em suas dimensdes quantitativas e
qualitativas, especialmente aquelas que analisam o
impacto sobre a familia. Na primeira, evidencia-se
a magnitude do problema e sua relevincia para a
formulacao de politicas direcionadas a internagao/
cuidado domiciliar, diante de familias economica-
mente mais vulnerdveis.®? Nas qualitativas, deter-
mina-se a complexidade dos cuidados continuos
para a equipe de enfermagem, familia e transi¢io
hospital-casa-comunidade."*'"” Contudo, a especi-
ficidade da natureza continua desse cuidado que é
complexo, nao foi sistematizado para compreender
as demandas especificas desse subgrupo populacio-
nal de CRIANES.

Em face do exposto, tem-se como objetivos des-
crever os casos clinicamente complexos de criangas
com necessidades de satide especiais em hospita-
lizagao continua e analisar a natureza das deman-
das de cuidados clinicamente complexos durante a
hospitalizagio.

Métodos

Estudo qualitativo, descritivo-analitico, desenvol-
vido com o método de estudo de casos multiplos,
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considerando-se como recorte da realidade, o indi-
viduo com um conjunto de caracteristicas especifi-
cas a ser pesquisado.’” O método utiliza multiplas
fontes de informagoes cientificas e é amplamente
utilizado nas pesquisas em enfermagem pela apli-
cabilidade em diferentes orientagoes epistémicas.
Permite investigar num contexto real de cuidado
de enfermagem, levando a reflexao sobre solu¢io de
problemas com avango do conhecimento.!

Os casos foram intencionalmente selecionados
segundo critérios de elegibilidade: ser CRIANES na
faixa etdria de trés a 12 anos de idade, com deman-
das de cuidados clinicamente complexos e depen-
déncia total, tempo ininterrupto de hospitalizagio
superior a trés meses. Quanto aos profissionais de
enfermagem, incluiram-se enfermeiros e técnicos
de enfermagem que atuavam no cuidado direto as
CRIANES e com tempo de atua¢io no setor de no
minimo um ano, presentes no cendrio da pesquisa
no dia da observagio de campo. Em relacio aos fa-
miliares, incluiram-se aqueles que estavam acompa-
nhando e prestando cuidados direto as CRIANES
durante o evento observado no dia da coleta.

Destaca-se que, entre os familiares presentes no
dia autorizado pela instituigio cendrio da pesquisa,
para conduzir a observagao, apenas um familiar nao
permitiu que a sua crianga fosse observada. Todos os
profissionais de enfermagem envolvidos na obser-
vagao concordaram em participar do estudo. Desse
modo, as observacoes dos eventos de cuidado e inte-
ra¢io ocorreram nos meses de janeiro a primeira se-
mana de marco de 2020 (em média oito semanas),
de uma a trés vezes por semana durante uma a trés
horas por turno de observagao, totalizando 35 horas
de registro em didrio de campo.

Nesse mesmo periodo, procedeu-se o levanta-
mento de informagées no prontudrio e a entrevista
semiestruturada com profissionais de enfermagem e
familiar, totalizando trés horas de gravacao. Tais téc-
nicas foram utilizadas para aprofundar os dados re-
lativos a histéria das CRIANES-CCC, bem como,
elucidar o significado dos eventos observados.

Antes de o trabalho de campo da pesquisa ini-
ciar-se, a primeira autora ambientou-se na enferma-
ria por uma semana, convivendo com a equipe de
enfermagem e familiares, o que facilitou seu acolhi-
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mento e receptividade no ambiente da observacao.
O cendrio foi a enfermaria clinica de um hospital
pedidtrico, mantido pelo Ministério da Satde e da
Educac¢io, que interna criangas com idade de 30
dias a 14 anos, que ¢ referéncia para os cuidados
de CRIANES-CCC, na rede de atencao a sadde
de média e alta complexidade do Sistema Unico
de Saide do Rio de Janeiro. Estudo realizado com
21 CRIANES internadas nesta institui¢ao, revelam
que 23,8% apresentaram problemas neuroldgicos,
possufam dispositivos tecnoldgicos (traqueostomia
e gastrostomia) e dependiam de cuidados clinica-
mente complexos."” Desse modo, os dados justi-
ficam a existéncia da unidade de andlise dos casos
multiplos, indicam a validade de constructo e a
confiabilidade necessdrias a implementagiao desse
tipo de estudo de caso como metodologia de inves-
tigacdo qualitativa,'® a despeito da baixa representa-
tividade epidemiolégica na populagao geral.

O relatério das fontes de dados primdrios (pron-
tudrio, observacao e entrevista) foi submetido a ana-
lise tematica,"” iniciando-se com a leitura sucessiva
das informagdes para familiarizar-se com os elemen-
tos comuns e singulares de cada caso. Em seguida,
atribuiram-se c6digos (palavras e expresses-chave)
com auxilio do WebQDA®,"® um software de ana-
lise de dados qualitativos. Os cédigos foram agru-
pados e reagrupados em movimentos sucessivos de
leitura e releitura para constituir os temas interpre-
tados segundo a natureza dos cuidados continuos
associada a tipologia de demandas de cuidados
de CRIANES"” e da classificacio de cuidados de
Colliere.1®

Na primeira unidade temdtica, as CRIANES
sio classificadas em seis grupos de demandas de
cuidados - desenvolvimento, habituais modifica-
dos, tecnolégico, uso continuo de medicamentos,
mistos, clinicamente complexos e sociais. Entre as
demandas de cuidados de desenvolvimento, estiao
as atividades que envolvem a reabilitagio continua
e a interacio social. As demandas de cuidados tec-
nolégicos requerem o manejo seguro de dispositivos
tecnol()gicos tais como: gastrostomia, traqueosto-
mia, cateteres implantdveis. Os cuidados medica-
mentosos implicam no manejo seguro, ao usi-lo
de forma continua para garantir a sobrevivéncia da

m Acta Paul Enferm. 2023; 36:eAPE012732.

CRIANES. As demandas de cuidados habituais mo-
dificados consistem em vestir a crianca, arrumd-la,
alimenté-la e higienizd-la usando recursos adaptati-
vos que assegurem a integridade fisica, o bem-estar
e o conforto. Nas demandas de cuidados mistos hd
combina¢io de uma ou mais demandas de cuida-
do, excluindo-se aqueles relacionados ao manejo de
tecnologias implantadas no corpo. As de cuidados
clinicamente complexos consistem numa combina-
¢ao de todas as anteriores somadas a dependéncia
total de tecnologia para sustentagio da vida."® Nas
demandas de cuidados sociais, as intervencoes (so-
ciais, educacionais, financeiras) dirigem-se as vul-
nerabilidades sociais que podem determinar maior
fragilidade clinica da crianga.”"

Na tipologia de cuidados de Colliere sao apre-
sentados sete tipos de cuidados - reparagao, ma-
nutengdo, estimulagido, compensagio, parecer,
apaziguamento e confortagio. Os de reparagio
sdo realizados para limitar a doenca incidindo so-
bre suas causas. Os de manutencio se relacionam
ao cotidiano, as necessidades psicoldgicas, afetivas
e sociais, que contribuem para o desenvolvimento
pessoal. Os de estimulagao despertam os sentidos,
desenvolvem a capacidade motora, criam expectati-
vas, desejos e reagdes afetivas. Os cuidados de com-
pensacio substituem o que nio foram adquiridos e/
ou compensados quando nio é capaz de fazer por
si s6. Os cuidados do parecer sao implementados
para despertar e fortalecer o senso de identidade. Os
cuidados de apaziguamento promovem o repouso e
a libertagao de tensoes, apaziguando a turbuléncia e
o desassossego. Os cuidados de confortagao favore-
cem a aquisi¢do de confianga, identificando o que
precisa ser confortado.®

O estudo foi aprovado pelo Comité de
Ftica em Pesquisa sob parecer n° 3.790.972
(Certificado de Apresentacio de Apreciacio Etica:
20670219.7.3001.5264), atendendo as recomen-
dagdes contidas na Resolucio n° 466 de 2012 do
Conselho Nacional de Saide. Todos os participan-
tes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e para preservar o anonimato utilizou-se
a codificagdo alfanumérica, sendo C (1, 2,3) para
crianga, F (1, 2,3) para familiar, TE (1, 2...) para
técnico de enfermagem e E (1,2) para enfermeira.



Resultados

Os casos envolvem duas meninas e um menino, com
idade de trés, dez e 11 anos, com tempo de internagio
de 4 meses a 6 anos, pertencentes a familias de baixa
renda vivendo em contexto de pobreza, residentes na
drea do grande Rio (cidade do Rio de Janeiro). Uma
crianga estava em idade para frequentar a educagio in-
fantil, outra deixou a escola quando adoeceu; a terceira
crianga nio estd inserida no sistema formal de ensino.
Duas criangas integram o Programas de Transferéncia
de Renda e outra nio. Mantém vinculo com acompa-
nhamento didrio da mae (F3, Caso C3), uma recebe
visita da avd paterna nos finais de semana (F2, Caso
C2) e a outra raramente tem acompanhamento fami-
liar (F1, Caso 1). A observagao dos eventos de cuida-
dos e os momentos de interagao espontinea envolve-
ram duas técnicas de enfermagem (TE3 e TES) com
a crian¢a aqui denominada de C1; uma técnica de en-
fermagem (TE2) com C2; uma familiar (F3, mae) de
C3; uma familiar (F2, avé) de C2; e a entrevista com
uma enfermeira (E2). Tantos os profissionais de enfer-
magem como os familiares, eram mulheres com quem
as criangas mantinham vinculo profissional e afetivo
na prestagao de cuidados continuos e prolongados em
razdo do longo tempo de convivéncia na hospitaliza-
a0, superior a um ano. Os casos permitiram a criagao
de linhas de convergéncia e singularidades ao apreen-
der a natureza das demandas de cuidados clinicamente
complexas, apresentadas em necessidades de saide es-
peciais ¢ demandas clinicamente complexas, comuns
aos trés casos, e singular de cada caso.

Necessidades de satide especiais e demandas
clinicamente complexas comuns aos trés casos
As criangas com idades pré-escolar e escolar possufam
diagndstico de encefalopatia cronica, limitagao moto-
ra, sensorial, cognitiva e fisica cronica, respiragio por
traqueostomia (TQT); uma estava em ventilagio me-
cAnica e as outras em ar ambiente. A alimenta¢do para
atender a necessidade nutricional de duas criancas é
feita por gavagem na gastrostomia (GTT) e uma pela
sonda nasoentérica (SNE), porém com cirurgia agen-
dada para insercio do botton (Quadro 1).

A fragilidade clinica também estava demarcada
pelo uso continuo de mais de uma classe de medi-
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Quadro 1. Sintese dos casos que demonstram a complexidade
clinica da crianga com dependéncia de cuidados continuos e
prolongados durante a hospitalizacéo

A menina do Caso C1, internada ha 1 ano, pertence a uma familia cuja histéria social ¢ marcada
por vulnerabilidades socioecondmicas e dependéncia do beneficio da crianga com o Programa

de Transferéncia de Renda. As vérias reinternacdes por complicagdes da pneumonia culminaram
na necessidade de dispositivos tecnolégicos como a TQT para a oxigenagdo em ar ambiente,
monitorizag&o continua das fungdes vitais e botton de GTT para dieta especial por gavagem.

0 menino do Caso C2, internado ha seis anos, ¢ acompanhado pela avé paterna nos finais
de semana e raramente é visitado pelos pais. A familia vive em contexto de vulnerabilidade

socioecondmica e também recebe o beneficio de um saldrio minimo nacional do Programa

de Transferéncia de Renda. A crianga apresenta necessidade de oxigenagdo por ventilagdo

mecanica via TQT, se alimenta por gavagem pela GTT com dieta especial.

A menina do Caso C3, estd internada ha quatro meses e é acompanhada pela mae em
tempo integral. Sua mée apresenta dificuldade de compreensao da natureza complexa

dos cuidados da crianga, dependente da equipe de enfermagem nas tarefas mais simples.
Recebe visitas de familiares e pessoas da igreja evangélica que eles frequentam. Sua
necessidade de oxigenacdo é atendida pela TQT em ar ambiente; a alimentagéo é pela
SNE, com indicagao de cirurgia eletiva para implantagéo de botton de GTT. No momento da
observacéo, ndo estava incluida no Programa de Transferéncia de Renda.

camentos devido ao quadro de encefalopatia croni-
ca e vulnerabilidade social por nao terem o familiar
em acompanhamento continuo (Caso C1 e C2) ou
nao receber o beneficio (Caso C3), sio dependentes
do Sistema Unico de Satide para manter a sobrevi-
véncia com os recursos de sustentagao no hospital,
sendo este de alto custo conforme ilustrado no valor
previsto para internagio em enfermaria clinica e co-
bertos pelo setor publico de sadde (Quadro 2).

Quadro 2. Custo da internagdo, em enfermaria clinica, e
tipos de medicamentos de uso continuo para CRIANES-CCC
hospitalizadas

Caso C1 e C3 - custo diario de R$465,46 reais e mensal estimado em R$13.963,80 reais
da internagdo em enfermaria hospitalar.

Caso C2 - custo diario de R$656,71 reais e mensal estimado em R$19.701,03 da
internagdo em enfermaria hospitalar e uso de ventilagdo mecanica.

Medicamentos Casos

Anticonvulsivante C1,C2,C3
Fenobarbital
Clobazam
Valproato de sddio

Broncodilatadores

Salbutamol spray
Analgésico/antitérmico (SOS)
Dipirona (SQS)

Protetor estomacal

Ranitidina /Omeprazol
Antiemético (S0S)
Ondansetrona

(C1,C2,C3

Solugdes oftalmicas C2,C3
Dextrano + hipromelose

Oxigenoterapia C2
Oxigénio

Antimicrobianos
Azitromicina
Anticonvulsivantes:
Drazepam

Lamotrigina

Atropina sulfato;
Corticéides

Beclometasona dipropionato
Solugdes oftalmicas

Acido poliacrilico
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Necessidades de satide especiais e demandas

clinicamente complexas singular de cada caso

A trajetéria da necessidade de satide especial ¢ Ginica
para cada um dos casos. No Caso Cl1, foi constatada
a partir do diagnéstico do Zika Virus e encefalopatia
cronica. No curso do tempo, houve vérias tentativas
para manter a crianga em homecare, porém, devido
a familia (mae) viver em condig6es precdrias de mo-
radia, a crianga teve piora da sua condigdo de satide
e vdrias reinternagdes. No Caso 2 se deu a partir do
diagnéstico da Sindrome de Leigh e complexifica
com a pneumonia diagnosticada aos dois anos de
idade que evoluiu para uma encefalopatia cronica.
Nio houve tentativas de homecare em decorréncia
das condicoes de moradia e dos cuidadores da crian-
¢a que trabalhavam em tempo integral. No tltimo
caso, resultou de complica¢oes da apendicectomia
que levou a parada cardiorrespiratéria com vdrias
tentativas de reanimagio sem sucesso e o quadro
de encefalopatia cronica. Nao houve tentativa de

homecare pois a crianga estd aguardando cirurgia
para colocagio de borton de GT'T. Considerou-se a
tipologia de demandas de cuidados de CRIANES
associados aquelas descritas por Colli¢re, indicando
a complexidade das agoes que envolvem as necessi-
dades de cada um dos casos (Quadro 3).

A partir do exposto, a dependéncia de cuidados
continuos e complexos dessas criangas, leva a neces-
sidade de dedicagao e uma intensa agenda didria de
cuidados prestados pelos familiares, profissionais de
enfermagem e demais membros da equipe de satde.

Discussao

Na descri¢ao dos trés casos complexos de CRIANES
em hospitalizacio continua, observa-se demanda de
cuidados sociais que estdo intrinsecamente associadas
as vulnerabilidades da familia para recebé-las em casa.
Mesmo aquelas que estdo incluidas no Programa de

Quadro 3. Especificidade dos cuidados complexos segundo a tipologia das demandas de cuidados de CRIANES e a classificacdo de

Colliere

TIPOLOGIA CRIANES |

AGOES

I Tipologia de Colliére

Interacao e conforto

lindo’ Ao escutd-la, C2 relaxa e mantém os olhos fechados (Diério de Campo. Observagao, Caso 2).

F2 conversa com voz suave e melodiosa, com C2 (10 anos), ao mesmo tempo em que passa a mao na sua cabega. Ao ouvir a voz, ele direciona seu olhar para ela e sorri[...J. Em seguida, a avo
raspa os cabelos da crianga com uma mdquina de corte de cabelo, usando movimentos lentos, intercalados com o toque carinhoso da méo na cabega e diz, com 0 mesmo tom de voz: 'é um menino

Cuidados de desenvolvimento e Cantar mUsicas infantis com tom de voz suave e melodiosa;
durante as interagdes com a crianga;

Estimular a visita e permanéncia dos familiares;

o Usar atividades ludicas (contagdo de histérias, videos, TV, musica, brinquedos com texturas e cores diferentes)
Realizar massagem durante a hidratagéo da pele apds o banho;

Evitar interrupgdes desnecessarias e permitir periodos de descanso;

Criar um ambiente que lembre a casa, usando objetos pessoais da crianga e da familia;

Manter um nivel reduzido de estimulos na unidade da crianga, durante os periodos de descanso e a noite;
Proporcionar atividades que encorajem a interagdo da familia com a crianga, como o corte de cabelo.

Cuidados de confortagdo
Cuidados de estimulagdo
Cuidados de apaziguamento
Cuidados do parecer

Atividades de vida diaria (AVD)

F3 (11 anos) separa os materiais para o banho (algoddo, gaze, toalha, fralda, sabonete) localizados na mesa de cabeceira ao lado do leito. Em seguida, retira o oximetro do dedo indicador direito de

C3; muda sua posigdo de supina para lateral esquerda, pega um algodéo embebido em dgua e sabonete e esfrega suavemente as costas. Em resposta, C3 apresenta pequenos espasmos, enquanto
a dgua toca seu corpo. F3 retorna C3 a posigéo supina, repete o mesmo procedimento para a limpeza do tdrax e abdémen, finaliza o banho secando as partes frontal e posterior do corpo, e a veste.

Realiza a higiene oral, com escovagéo, dgua e enxaguante bucal Diério de campo- Observacéo, Caso 3).

Cuidados habituais modificados Trocar a fralda sempre que necessario;

Evitar exposicdo, correntes de ar, excesso de calor ou resfriamentos desnecessérios durante o banho;
Manter o lengol bem esticado de modo a evitar dobras;

Utilizar almofadas ou coxins nas partes do corpo onde ha proeminéncias dsseas;

Realizar mudanca de dectbito a cada duas horas;

Transferir para a cadeira de rodas se tolerancia da crianga.

Administracéo de medicamentos

TE3 reposiciona C1 (3 anos de idade) acomodando-a no bergo, coloca o sensor do oximetro no halux direito e a meia nos pés. Separa o material para a administragdo do medicamento pela GTT
(sonda, dgua filtrada e medicagdes) e o administra. Em seguida, lava o trajeto da GTT com a dgua filtrada por gavagem (Didrio de campo, Observagdo, Caso C1)

® Checar (dose, via de administragéo, hora) da medicagdo antes de ser administrada;

Assegurar que a crianga ndo seja alérgica a medicagdo prescrita a ser administrada;

Monitorar a crianga quanto a desconforto e ndusea antes e apos a administragéo da medicagéo;

Checar medicages que possuem interagdes e mudar o aprazamento/agendamento;

Observar sinais de intoxicagao medicamentosa relacionadas a risco de erro de dosagem (oscilagao de peso, mudanga
de idade);

e Administrar broncodilatadores e outros medicamentos SOS e conforme prescrito

Cuidados de manutengéo
Cuidados de reparagao
Cuidados do parecer

L]
L]
L]
o Cuidados de compensagao
L]
L]

Cuidados Medicamentosos Cuidados de Reparagéo

Continua...
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Continuagao.
TIPOLOGIA CRIANES I AGOES
Manutencéo de dispositivos tecnoldgicos

TES chamou a E3 da unidade para avaliar a subcanula da TQT da C1 (3 anos), que se encontrava sonolenta. E3 aborda a C1 com voz suave: ‘0 princesa, vamos acordar!” Enquanto ela desperta,
E3 prepara os materiais (SF 0,9% e haste flexivel, cadargo de fixagdo) para limpeza externa da subcanula. Realiza o procedimento calmamente, com o olhar direcionado a subcanula. Durante o
procedimento, a menina com febre, permanece quieta e prostrada. Alguns minutos depois, C1 abre o0s olhos lentamente e fixa o olhar em E3 que havia terminado a limpeza. Procede a troca da
fixagdo da TQT. Ao terminar, E3, com voz suave e infantilizada a chama de princesa. C1 sorri, movimentando seu olhar para ela! (Diério de campo-observagao, Caso 1).

Cuidados tecnoldgicos * Proteger a traqueostomia da dispersdo de 4gua; Cuidados de reparacao
Higienizar as méos antes e depois de manipular o sistema do ventilador mecanico;

Usar técnica asséptica para montar o ventilador mecanico;

Proteger a conexao Y durante a abertura do sistema do ventilador mecénico;

Trocar o circuito do ventilador mecénico quando visivelmente sujo;

Atentar para os alarmes do ventilador mecanico;

Avaliar a integridade da pele ao redor dos estoma da GTT;

Lavar com &gua apds a administragdo de dieta e medicamentos na GTT e SNE;

Veerificar a presenca de vazamento de secregéo géstrica e dieta no botton;

Trocar a fixagdo da SNE sempre que necessario;

Atentar para ndo tracionar a sonda acidentalmente;

Verificar o posicionamento correto da sonda, examinando a cavidade oral, se ha residuos géstricos, ou escutando o
momento do ar injetado e aspirado, conforme o protocolo da instituico;

o Avaliar a integridade da narina.

Manejo das necessidades de oxigenagao, alimentacao e integridade da pele

Por delegagdo de competéncia, TE2 prepara os materiais disponivel no leito de C2 (10 anos) (SF0,9%, sonda, gaze e luva estéril) para a aspiragdo de via acrea inferior (VAl) da TQT. Em seguida,
desconecta o tubo da ventilagdo mecénica (VM) da TQT e abre o sistema de vdcuo de aspiragdo. Em resposta ao ruido do vdcuo, C2 pisca os olhos rapidamente. TE2 toca seu rosto carinhosamente,
tranquilizando-o. Em resposta, olhos de C2 piscam menos ao receber toque. TE2 aspira uma vez e reconecta o tubo de VM na TQT. Em seguida, enquanto aspira as narinas, C2 reage arqueando o
ldbio superior e o rosto fica rubro (Didrio de campo-observagéo, Caso 2)

Cuidado tecnoldgico Cuidados na manutencdo da perviedade das vias aéreas inferiores e superiores

e Determinar a necessidade de aspiragdo das vias aéreas (superior e inferior) pela presenca de secregao e sons
respiratorios bolhosos;

* Informar a crianca e a familia sobre a aspiragéo, explicando sobre o procedimento;

e Monitorar a condicdo de oxigenacdo da crianga (niveis de Sa02);

e Interromper a aspiragdo traqueal e oferecer oxigénio suplementar se a crianga apresentar bradicardia e/ou
dessaturagao;

e Observar o tipo e a quantidade da secre¢ao aspirada;

Cuidados com a alimentagao por dispositivos tecnoldgicos

Identificar a dieta prescrita;

Monitorar quanto a presenca de ruidos intestinais a cada administragdo da dieta;

Monitorar a condicdo hidrica e eletrolitica da crianga;

Consultar outros membros da equipe de satde para escolha do tipo e valor nutricional da alimentagdo enteral.

Elevar a cabeceira da cama/berco entre 30 e 45 graus durante a alimentacéo.

Verificar o fluxo de bombeamento da dieta de hora em hora;

Verificar residuo géstrico antes de cada alimentagdo intermitente.

Cuidados com a pele no entorno de 0stios:

e Examinar a pele ao redor do estoma traqueal observando secrecdes, vermelhiddo e irritagéo;

e Limpar a &rea em torno do estoma traqueal, apds o banho, ao término da aspiracao traqueal e sempre que
apresentar-se (imido;

e Manter a pele ao redor do estoma da GTT limpa e seca;

* Remover secrecgdes dos 6stios da TQT e da implantagdo da GTT, sempre que estiver presente

Enfrentamento de vulnerabilidades

C2 (3 anos de idade) estd conosco hd um bom tempo [1 ano] e ela super responde as interagdes. A gente tem um carinho muito grande por ela. De falar, de ver a resposta dela, que ela atende aos
nossos comandos, interage bem. Eu acho que a gente conversar com ela, € uma forma de minimizar aquele momento que fica sem acompanhante (entrevista, E2)

Cuidados de demandas sociais e Determinar o nivel de conhecimento, aceitagéo e papel do cuidador; Cuidados de manutengao
* Investigar com o cuidador os pontos positivos e negativos do cuidar diério; Cuidados de reparagao
e Apoiar as decisGes do cuidador; Cuidados de estimulagéo
e Encorajar a aceitagdo da interdependéncia entre os familiares. Cuidados de compensacéo
* Monitorar os problemas de interacéo na familia com o cuidado da crianga.
L]
L]
L]
L]

Tipologia de Colliere

Cuidados de compensagao
Cuidados de manutengéo
Cuidados de reparagdo

Reforcar a rede social do cuidador;

Informar ao cuidador recursos de servigos de satide e comunitarios;

Contatar o servigo social para acesso ao Programa de Transferéncia de Renda;
Ampliar a rede social de convivéncia.

Fonte: Goes FGB, Cabral IE. Discourses on discharge care for children with special healthcare needs. Rev Bras Enferm. 2017;70(1):163-71
.Colliére MF. Cuidar: a primeira arte da vida. 22 ed. Loures: Lusociéncia; 2003. Wilson D, Hockenberry MJ. Wong Manual clinico de enfermagem pediatrica. 82 ed, 4% tiragem. Elsevier: 2012.017.1821)

Transferéncia de Renda, os recursos recebidos pela Estudo realizado nos FEstados Unidos da

crianca sdo insuficientes para garantir o custeio men-
sal hospitalar varidvel entre R$13mil ¢ R$19mil reais,
relativo A internacio. Esses valores incluem o custo da
alimentagio especial, ventilagio e medicamentos de
uso continuo, que se sabe serem insuficientes para a co-
bertura de todas as despesas necessitadas pela crianga.

América demonstrou que criangas clinicamente
complexas, com média de internagio de 7,2 dias,
apresentam gastos com hospitaliza¢io em torno
de U$3.928 délares com os cuidados continuos e
prolongados. As criangas com doengas neuroldgicas
ou neuromusculares representaram 40,5% daquelas
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com maior ndmero de dias de internacio.? Muitas
hospitalizagoes se associam 2 vulnerabilidade social
das familias de baixa renda, baixo nivel de educacao
e condigbes de moradia precdrias.®?

No Brasil, a comparagao do custo de hospitali-
zacao entre criangas com e sem condi¢des cronicas
evidenciou maior custo no subgrupo das clinica-
mente complexas. Além disso, esses custos aumen-
tavam entre aquelas que apresentavam mais de uma
condigdo cronica (mais prevalentes as doengas res-
piratérias e as neuromusculares), com dispositivos
tecnoldgicos (drenos e/ou cateteres e a gastrostomia)
e necessidade de longos periodos de internagao.

Destaca-se a quantidade e variedade de medica-
mentos e suplementos de uso continuo, o que de-
termina demandas de cuidados envolvendo o agen-
damento de hordrios para evitar incompatibilidade
e toxicidade medicamentosa, manejo adequado do
volume e sua compatibilidade com as etapas de cres-
cimento da crianga. Esses dados corroboram outros
estudos realizados com maes de CRIANES depen-
dentes de cuidados tecnolégicos e medicamentos
(anticonvulsivantes, relaxantes musculares, antibié-
ticos, vitaminas, corticoides e broncodilatadores),
determinando dedicagao integral a essas criancas
e sobrecarga do cuidado continuo e complexo.
Relatam ainda que, os médicos prescrevem medi-
camentos que nio sao padronizados e de alto custo,
além de requerimento formal para sua aquisicao e a
necessidade para o controle do caso.?**

Os medicamentos, em especial os anticonvulsi-
vantes, indicados para as criangas com encefalopatia
cronica ou paralisia cerebral, visam a compensagao
dos efeitos da lesdo permanente e nio progressiva
do sistema nervoso central, que comprometem o
desenvolvimento global (cognitivo, motor, sensorial
e pessoal-social) do individuo. Dois dos trés casos
foram causados pela hipoxemia cerebral e um pela
microcefalia associada a Zika congénita.

As criangas apresentam trajetdrias de necessidades
de satide especiais distintas, porém, todas determinam
clevadas cargas de cuidados habituais modificados.
Observa-se dependéncia total na higieniza¢io (banho
no leito, troca de fraldas, oral, couro cabeludo e ca-
belos), no arrumar-se, na manutengio da integridade
da pele, da lubrificagao e oclusio ocular, mobilidade,

m Acta Paul Enferm. 2023; 36:eAPE012732.

posicionamento e transferéncia. Para garantir a pervie-
dade da TQT;, as demandas de cuidados tecnolégicos
implicam em apropriar-se de conhecimentos do cam-
po da enfermagem fundamental para atender a neces-
sidade de oxigenagao sem riscos adicionais a seguranca
da crianga. Na alimentagao enteral por SNE e GTT,
busca-se garantir o atendimento a necessidade nutri-
cional, mantendo-se o funcionamento adequado dos
dispositivos tecnolégicos implicando na necessidade
de treinamento pela equipe de enfermagem.

Estudo com cuidadores de criancas com TQT,
reforcaram a importincia de receber orientagoes
adequadas, em especial, nas situagoes de urgéncia e
também daqueles que fazem uso de ventilagio me-
canica.®® Outro estudo com mies de criancas com
GTT demonstrou a necessidade de treinamento no
manuseio e manutengao do dispositivo comparado
aqueles que nao receberam orientagoes. Os resulta-
dos evidenciaram as dificuldades com a administra-
¢ao da dieta e medicagio pelo tubo, cuidados com o
éstio e botton e fixacio do tubo.?”

Assim, para um conjunto de muitos cuidados
continuos hd necessidade do conhecimento técni-
co-cientifico pela sua complexidade, com sobrecar-
ga para seus cuidadores. Esse achado ¢ convergente
com um estudo cujas maes de criangas com deman-
das de cuidados mistos experimentaram maior so-
brecarga quando comparadas aquelas que apresen-
tavam demandas de cuidados medicamentosos ou
habituais modificados, separadamente.®

Esse conjunto de cuidados corresponde ao que
Colliere denomina de cuidados de manutengao da
vida, de compensagio e de reparagao."® Eles estio
associados a manuten¢io da perviedade das vias
aéreas superiores ¢ inferiores, que garantem a vida;
bem como, a integridade cutineo-periestomal,
da fixagao e limpeza dos dispositivos tecnoldgicos
(GTT, TQT, SNE e circuito de ventila¢io mecani-
ca) que visam reparar fungoes vitais.

Os cuidados de reparagio nio devem predomi-
nar sobre outras tipologias de cuidado e nem parali-
sar ou limitar a dinimica da vida, no caso de alguma
doenga. Assim, cuidar precisa de movimento e di-
versidade quanto as necessidades de sadde que faga
sentido a vida das pessoas, independente da condi-
¢ao de satde e de hospitalizagao. 1®



Nas hospitalizagoes prolongadas, a institui¢io
substitui a convivéncia da casa e dos familiares pelos
profissionais de sadde. A restriio ao leito, pela limi-
tacdo da condi¢io cronica ou a conexio ao sistema de
ventilagao ou dispositivos de monitoramento conti-
nuo, pode limitar o conforto e bem-estar da crianga,
suas necessidades interativas e de participagio social.*”

A participagao social limitada de uma CRIANES
pode acarretar um isolamento do contato com ou-
tras criangas, uma vez que elas passam a interagir
apenas com adultos, em especial, aqueles que cui-
dam dela. Uma vez que sao criangas que residem no
hospital, sendo que duas passam a maior parte do
tempo desacompanhadas em razao de vinculo fa-
miliar interrompido. Esses achados vao ao encontro
de estudo que revelou as impossibilidades de inte-
racao social que podem ser potencializadas quando
a crianca afasta-se daquelas atividades de vida didria
habituais que sdo comuns para as criangas em geral,
privando-as de relagbes com os demais membros
das familias.®?

Ao permanecer um longo tempo no hospital,
criam-se vinculos afetivos dessas criangas com pro-
fissionais de satde. Além disso, h4 uma autonomia
limitada das familias para conduzir a tomada de deci-
sa0 que pode implicar em risco a seguranga e integri-
dade da crian¢a devido & complexidade das tecnolo-
gias que melhoram ou prolongam a vida.”>3V

Suas limitagées motoras e sensoriais foram de-
terminadas pelo quadro de encefalopatia cronica
nos trés casos apresentados, exigem demandas de
cuidado de desenvolvimento, atividades prazero-
sas, interacionais que estimulem seus sentidos. Para
Colliere, as mios e a voz apaziguam, confortam e
dao seguranga, podendo ser um cuidado que esti-
mule os sentidos e desejos por meio do toque, do
canto, do embalo, por exemplo.!®

Neste sentido, os achados deste estudo demons-
tram a importincia de, na mediagao dos cuidados as
CRIANES, comunicar-se com elas por meio da voz
com tom suave e melodioso, do toque carinhoso e
chamando por apelidos carinhosos. Tais agoes, po-
dem promover o bem-estar, conforto e diminuir a
ansiedade durante procedimentos invasivos e dolo-
rosos,***¥ além de promover cuidados estimulado-

res, apaziguadores e de confortagao."®

Depianti JR, Cabral IE

A anilise da natureza das demandas de cuida-
dos clinicamente complexos revela que cuidar desse
subgrupo de CRIANES, a complexidade implica
numa diversidade de atividades que objetivam sus-
tentar e/ou manter a vida, permitindo a ela viver
em todo seu potencial. Porém, na literatura, é visto
que a maior parte dos cuidados feitos pelos familia-
res sao centrados nos dispositivos tecnolégicos, por
exemplo, a TQT, GTT ou a bolsa de colostomia,
pois relatam sentir-se inseguros quanto ao seu ma-
nuseio e manutengio.®?

A tomada de consciéncia da tipologia de cuida-
dos associada as demandas permite nortear a préti-
ca do enfermeiro no provimento de uma assistén-
cia que visa a sustentagdo da vida, bem como, na
promoc¢io do bem-estar e conforto no ambiente
hospitalar. Além disso, os trés casos geraram linhas
de convergéncias com as demandas de cuidados de
criangas com necessidades de sadde especiais, pro-
porcionando sobrevivéncia, bem-estar e conforto.
Desses casos extrairam-se demandas continuas e
complexas de cuidados de estimula¢io, apazigua-
mento, confortagio e parecer convergentes com o
de desenvolvimento e habituais modificados (ba-
nho, arrumar-se, alimentacio e mobilidade); os
cuidados de compensagio, no manejo de tecnolo-
gias corporais e a administracdo de medicamentos
de uso continuo, convergiram para demandas de
cuidados tecnolégicos e medicamentosos. Embora
esses dois ultimos tipos de cuidados sejam essenciais
a sobrevivéncia das CRIANES clinicamente com-
plexas, precisa-se contemplar as outras demandas de
cuidados de desenvolvimento e social integrando-as
as clinicamente complexas. Para tanto, precisa-se as-
segurar um conjunto de cuidados que engloba agoes
promotoras de interagio e conforto, manejo das ne-
cessidades de oxigenacao, alimentagio e integridade
da pele, e enfrentamento das vulnerabilidades como
parte do cuidado social.

As demandas de cuidados de desenvolvimento
precisam ser mais bem integradas aqueles que fazem
parte dos habituais modificados. J4 as demandas de
cuidados sociais precisam ser reforcadas no sentido
de ampliar a rede social e de convivéncias dessas
criangas para além dos profissionais e familiares (ir-
mios, terapia assistida por animais, classe hospitalar
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especial). Portanto, recomenda-se a realizagio de
estudos que ampliam o foco e a andlise da nature-
za dos cuidados clinicamente complexos em outros
contextos de satde.

Como limita¢ao metodolégica do estudo, tem-
-se a restri¢do a um Unico cendrio hospitalar de re-
feréncia a atendimento de CRIANES-CCC; o que
poderia nao espelhar a realidade de outros contex-
tos hospitalares. Somado a isso, em consequéncia
da pandemia da COVID-19, houve a interrupgio
do trabalho de campo para assegurar a protecio sa-
nitdria, especialmente dessas criangas clinicamente
frigeis e vulnerdveis. Outra limitagio refere-se ao
ndmero limitado de criangas, nao permitindo uma
andlise interseccional de etnia, raca e género, por
exemplos.

Conclusao

Estudos de casos multiplos permitem o aprofunda-
mento na elucida¢ao de quadros cronicos de mor-
bidade que determinam complexidade clinica. Os
trés casos de criancas com necessidades de satde es-
peciais clinicamente complexas (CRIANES-CCC),
com idade de trés, dez e 11 anos, que permanecem
em hospitalizagao por um periodo varidvel de qua-
tro meses a seis anos, determinam demandas de
cuidados continuos e clinicamente complexos de-
vido sua fragilidade clinica e vulnerabilidade social.
A necessidade de sobrevivéncia, determinada pela
natureza clinicamente complexa da crianga, direcio-
na a prioridade dos cuidados no uso continuo de
multiplos medicamentos e manejo de tecnologias,
na seguranga do ambiente hospitalar. Nos trés casos,
hd dependéncia tecnoldgica e uso de medicamentos
para sua sobrevida, dada sua trajetdria de necessida-
de de satde especial e diagndstico de encefalopatia
crénica. Sao criangas, que independente da idade,
permanecem acamadas com limita¢do funcional
e dependéncia total de cuidados. As demandas de
cuidados, classificadas como habituais modificadas,
independente da idade, implicarao neste grupo uma
dependéncia continua de um adulto para a transfe-
réncia da CRIANES-CCC do leito para a cadeira de

rodas; cuidados na administra¢io de medicamento-
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sos de uso continuo (anticonvulsivantes); cuidado
tecnoldgico corporal para alimentagio por gastros-
tomia e sonda nasoenteral e manutenc¢ao das vias
aéreas para respirar pela traqueostomia. Ademais,
o cuidado de desenvolvimento, mediado pela con-
versa com tom de voz suave, promove a interagio
social. A restricio da convivéncia dessas criancas a
profissionais e a pouco familiares, determina de-
manda de cuidado social restrita. Esse conjunto de
demandas estao incluidos nos cuidados de parecer,
confortagio, manutengio, reparagio, compensagao,
estimulagio e apaziguamento implementados em
seguranga para garantir a integridade e a sobrevida
dessas criancas.
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