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A todas criangas e adolescentes que nos impulsionam a questionar
realidades e buscar novas possibilidades.
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“Somos feitos para a felicidade.

Para a troca. Para a paz. Para a bondade.

Para facilitarmos a existéncia uns dos outros.
Para a coragem e a alegria de simplesmente ser.”
Ana Claudia Jacomo

“O bem que se faz a um
abraca muitos.”
Ana Claudia Jacomo
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PREFACIO
L 2 ‘ L

Portar uma doenga cronica coloca a crianga num status de sofrimento
que vai além da dor fisica das multiplas intervengdes e tratamentos,
pois interfere na sua vida familiar, escolar, social e cultural; e assim afeta o seu
bem estar de forma permanente.

Nesse respeito, cuidar da crianga com enfermidade cronica exige buscar
solugdes que minimizem o seu sofrimento e da sua familia, e mesmo da equipe
de atendimento, e isso s6 € possivel mediante a integralidade da assisténcia a
saude, a qual transcende a pratica curativa e estd pautada na pluralidade dos
saberes interdisciplinares, necessarios para cuidar de um ser tao multiplo quanto
0 humano. Na infancia, esse cuidado ¢ ainda mais complexo, considerando, ser
um periodo precioso de crescimento e desenvolvimento continuo e acelerado,
extremante influenciado por questdes fisicas, emocionais e ambientais. Assim, o
cuidado integral de criangas com doengas cronicas deve agregar conhecimento
técnico com afeto, vinculo e empatia, cujas intervengdes devem acolher e
respeitar as particularidades de cada paciente e familia. Somente profissionais
preparados e vocacionados podem contribuir nesse cuidado desafiador.

Este livro aborda o conhecimento adquirido pela equipe multiprofissional
do nosso hospital universitario da Universidade Federal de Sao Paulo (Hospital
Sdo Paulo-HU/UNIFESP) na assisténcia de criangas com doencgas graves.
Conhecimento construido com base cientifica e vivéncias impactantes. Escrito
por maos que cuidam, discorre sobre estratégias e recursos disponiveis para
proporcionar alivio a crianga e a familia com doenga cronica. Que a leitura deste
possa inspirar profissionais e contribuir com equipes que atuam no atendimento
dessas criancgas!

Soraia Tahan e Maria Cristina Andrade

Chefia do Departamento de Pediatria da Escola Paulista de Medicina
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APRESENTACAO
L ‘ 2 2

Aobra “A integralidade da assisténcia em saude hospitalar: a crianga
para além da condig¢ao cronica” busca refletir sobre os diversos temas
que perpassam o dia a dia da equipe multiprofissional de um hospital pediétrico.
Desta forma, o objetivo deste livro € ilustrar, com algumas experiéncias da equipe
multiprofissional em pediatria, a abordagem individualizada de pacientes e seus
familiares, mostrando a importancia da unido entre todos os profissionais em
busca do melhor atendimento para cada paciente.

Esta publicagdo, fruto da discussao de variados temas, prima pelo respeito
a diversidade e ao olhar de seus autores: médicas, enfermeiras, fisioterapeutas,
psicologas, farmacéuticas, nutricionistas, assistentes sociais e pedagogas.

Os capitulos apresentam um resumo, pergunta-base, introdu¢do ao
caso e discussao sobre as questdes levantadas. Narrados em linguagem de
facil compreensao, revelam os desafios de cada profissional, sem esquecer a
valorizacao do ser humano. Além disso, os autores visam remeter as necessarias
reflexdes acerca da assisténcia em saude, que perfazem os espagos da pediatria,
apresentando os multiplos olhares sobre a complexidade das interna¢des clinicas.
Para resguardo dos pacientes, foram dispensadas ou trocadas informagodes
identificatdrias.

Rosana Fiorini Puccini abre a obra com Criancas em condiges cronicas
complexas: a integralidade da educagdo em saude, revelando que a integralidade da
atengio a satde estd amplamente assegurada pela legislagio do Sistema Unico
de Saude (SUS) e do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), consideradas
grandes conquistas da nossa sociedade.

Simone Brasil de Oliveira Iglesias e Juliana Perroni Hummel em Criangas
com condicbes cronicas complexas: a atuacdo multiprofissional em cuidados paliativos
pediatricos revelam que precisamos ampliar o olhar para além da doenga. Antes
de tudo, existe uma crianga e uma familia afastadas da rotina de casa e do
convivio com parentes, amigos, professores.

Andrea Bruscato, Ana Carolina Oliveira, Cristiane Rosa dos Santos da
Silva, Jussara Irai Monteiro e Raquel Donizete Ferreira apresentam em O papel
da Classe Hospitalar na atencdo educacional a adolescente com insuficiéncia renal crénica,
revelando esse espaco de acolhimento, escuta e desenvolvimento educacional.

Selma Cristina da Silva Borba, Giovana Soares Bortolote e Larissa Cristina
Marcolino Cisterna discorrem em Cuidado humanizado da enfermagem: enfoque no
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acompanhamento do crescimento e desenvolvimento da crianga, que é possivel oferecer
um ambiente favordvel ao desenvolvimento da crian¢a, mesmo na presenga de
tantas adversidades, como a doenca cronica, a auséncia da familia e interna¢ao
prolongada, seja através de musicas, desenhos ou brinquedos adequados, por
meio do olhar humanizado, que vai muito além da agdo técnica.

Nadia Takako Bernardes Suda, em A atencdo farmacéutica como facilitadora
por adesdo ao tratamento pos-judicializacdo da saude, desenvolve sobre planejamento
estratégico para adesdo a terapia medicamentosa € conscientizacdo da
necessidade de acompanhamento do paciente, ao promover a estrutura¢ao do
plano terapéutico, uso racional, adesao ao tratamento e a manutengao da saude.

Ana Carolina da Silva Coelho e Fernanda Péia abordam o tema
da desospitalizagdo e alta hospitalar de forma segura e responsavel em
Desospitalizagdo de crianga dependente de ventilagdo mecdnica: um olhar sobre a
intervengdo fisioterapéutica, o que requer planejamento detalhado e rigoroso
durante a internacdo da crianca.

Grace Harue Watanabe Ogawa e Silvana Freda Demerov tratam a respeito
da adequagdo do plano terapéutico nutricional em A intervencdo nutricional
no cuidado a crianca desnutrida, indicando que o monitoramento da terapia
nutricional e seu impacto nas condig¢oes clinicas da crianga é importantissimo e
deve ocorrer diariamente.

Solange Aparecida Araujo, Rafaela Moura de Souza e Silvia Mara
Herbelha Joppert dialogam sobre O papel do psicélogo no cuidado da crianca com
doenga crénica e sua familia, ao promover o acolhimento e ampliagdo da escuta
atenta, ressignificando impactos relevantes ao cuidado da criangca e seus
familiares.

Maria Eloisa Santiago e Roseli Aparecida Monteiro tratam sobre A4
efetivagdo do acesso ao SUS, aos recursos do Tratamento fora do domicilio e Central
Nacional de Regulagdo da Alta Complexidade ao paciente com quadro complexo de
saude, que necessitou de transporte aéreo para fins de mobilidade entre estados.

Andrea Bruscato, Ana Carolina Oliveira, Cristiane Rosa dos Santos
da Silva, Jussara Irai Monteiro e Raquel Donizete Ferreira refletem sobre a
Classe Hospitalar: espago de acolhimento, escuta e interlocugdo aos direitos da crianga
hospitalizada, indicando que existem outras praticas possiveis e maneiras de
educar, que ultrapassam os muros da escola.

Em Os desafios da transculturalidade mediante os cuidados de enfermagem a
crianga com condices crénicas, Selma Cristina da Silva Borba, Giovana Soares
Bortolote e Larissa Cristina Marcolino Cisterna lembram que o cuidado envolve
agoes interativas, baseadas no respeito e conhecimento dos valores e culturas da
crianga e seus familiares.

22



A INTEGRALIDADE DA ASSISTENCIA EM SAUDE HOSPITALAR:
A CRIANCA PARA ALEM DA CONDICAO CRONICA

Nadia Takako Bernardes Suda, em Atengdo farmacéutica ao paciente em
polifarmdcia no processo de desospitalizagdo, apresenta a normatiza¢do por meio
das metas internacionais de seguran¢a do paciente, com foco em seguranc¢a na
prescri¢ao, uso e administracao de medicamentos, a fim de minimizar os riscos
durante o processo de desospitalizagdo.

Em Reabilitacio cardiopulmonar intra-hospitalar: protocolo de atendimento
fisioterapéutico, Thiago Luciano Rodrigues da Silva, Ana Carolina da Silva
Coelho e Patricia Morgana Rentz Keil relatam a respeito do importante recurso
no manejo de paciente com Fibrose Cistica, principalmente nos periodos de
internagdo hospitalar.

Solange Aparecida Aratjo, Rafaela Moura de Souza e Silvia Mara
Herbelha Joppert, no texto O irmdo saudadvel, a doenca e o hospital: atuacdo do
psicologo, apontam para a importancia de compreender as relagdes familiares,
servindo como suporte as manifestagdes da crianga e familia, desenvolvendo a
capacidade de suportar a dor do outro e auxiliar na construgao de subsidios para
o enfrentamento dos desafios desta experiéncia.

Em Servico Social e cuidados paliativos: direito e acolhimento ao paciente e seus
familiares, Roseli Aparecida Monteiro, Mayza Lorena Barbosa da Silva Noronha
e Talita da Hora e Silva revelam a atuacdo do Servico Social em viabilizar a
efetivagdo do objetivo dos Cuidados Paliativos, em seus aspectos fisicos,
emocionais, sociais e espirituais.

O dltimo capitulo desta obra, ndo menos importante, trata sobre Ag¢des
integradas da Equipe Multiprofissional: assisténcia humana e compassiva, €scrito por
toda a equipe deste livro, apresenta agdes para além dos cuidados com a doenga
de paciente em final de vida.

A dimensdo do cuidado, a escolha do melhor (ou possivel) tratamento,
a acolhida aos familiares, as forgas de resiliéncia e empatia transparecem nas
paginas deste livro, provando que quando uma equipe se retine para compartilhar
saberes, vemos o quanto eles sao multiplos e interagem entre si.

Dessa forma, ao finalizarmos esta apresentagdo, cabe dizer que a
organizagao da obra considerou o quanto necessitamos de produgdes que
demonstrem a seriedade do trabalho de uma equipe multiprofissional em satde.
Entretanto, longe de ser um manual, ela nos da exemplos de a¢cdes médicas,
da enfermagem, de fisioterapeutas, psicologas, farmacéuticas, nutricionistas,
assistentes sociais e pedagogas. Enfim, é um convite ao pensamento reflexivo,
abrangente e contextual em torno da realidade pediatrica hospitalar. Desejamos
que os leitores possam desfrutar de cada relato apresentado.

Boa leitura!

Andrea Bruscato, Juliana Hummel e Simone Iglesias
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CarituLo 1

CRIANCAS COM CONDICOES CRONICAS
COMPLEXAS: A INTEGRALIDADE DA
EDUCACAO EM SAUDE

Rosana Fiorini Puccini

Tecendo a Manha!

Um galo sozinho ndo tece uma manhd:
ele precisara sempre de outros galos.
De um que apanhe esse grito que ele

e o lance a outro; de um outro galo

que apanhe o grito de um galo antes

e 0 lance a outro, e de outros galos

que com muitos outros galos se cruzem
0s fios de sol de seus gritos de galo,
para que a manhd, desde uma teia ténue,
se vd tecendo, entre todos os galos.

E se encorpando em tela, entre todos,
se erguendo tenda, onde entre todos,

se entretendendo para todos, no toldo
(a manhd) que plana livre de armagdo.
A manhd, toldo de um tecido tdo aéreo
que, tecido, se eleva por si: luz baldo.

O conceito de Integralidade

Nas ultimas décadas, ocorreram expressivas mudangas na atengdo
a saude no pais decorrentes de muitos fatores, dentre os quais se
destaca a criagdo do Sistema Unico de Satude (SUS), o qual estabelece a satide
como direito e dever do Estado, define o conceito ampliado de satde e a incor-
poracgao do cuidado integral a pessoa como diretriz dos servigos publicos de sau-
de?. Dessa forma, o SUS ¢ uma das maiores conquistas da nossa sociedade que
resultou de longo periodo de mobiliza¢ao, redemocratizacao e expressiva atua-
¢ao de movimentos sociais, dentre eles o Movimento da Reforma Sanitaria®.
No que se refere a atengdo integral a crianga e ao adolescente, merece desta-
que o Estatuto da Crianga e ao Adolescente (ECA), que instaura um conjunto de
normas com o objetivo de protecdo aos seus direitos. O ECA define que criangas
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e adolescentes gozam de todos os direitos fundamentais inerentes a pessoa, as-
segurando todas as oportunidades e facilidades para seu desenvolvimento fisico,
mental, moral e social, em condi¢des de liberdade e de dignidade. Sendo assim, é
dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder publico asse-
gurar com absoluta prioridade, a efetivacao dos direitos referentes a vida, a saude,
a alimentacdo, a educagdo, ao esporte, lazer, profissionaliza¢ao, liberdade*.
Avangos tecnologicos e das ciéncias, ocorridos nesse periodo, junto a am-
pliacao do acesso aos servigcos e agoes de saude decorrentes da implementagao
do SUS contribuiram para mudangas do perfil epidemiologico e demografico de
nossa populagdo, além de propiciar novas abordagens e manejos das doengas.
Assim, as demandas e necessidades em saude tém se modificado continuamente,
exigindo respostas e formulacdo de politicas publicas para seu enfrentamento®.
Sabe-se que o0 SUS tem avangado na consolidac¢ao de suas agdes e programas,
buscando responder as novas demandas e necessidades. A integralidade na atengao
a saude, um dos seus principios, como dispositivo juridico-institucional, assegura
que a atengao a saude dos brasileiros seja realizada contando-se com servigos de to-
dos os niveis de complexidade, que considere as agdes de promogao, prevengao, cura
e reabilitacdo e, ainda, a necessaria articulacao entre a¢Oes coletivas e individuais.
Muito tem-se discutido sobre a multiplicidade de enfoques e concepgdes
da integralidade. Esta, em seus diversos sentidos, indica atributos desejaveis das
praticas de cuidado, das formas de organizacao dos servigos ou das politicas de
saude. Destaca-se, a seguir, dois conjuntos de sentidos para a integralidade que
apoiam sua compreensao e orientam as agoes visando a sua implementagdo no
SUS, discutida por diferentes autores:*™
1) Integralidade do processo de trabalho dos profissionais de saude —
neste primeiro conjunto de sentidos, inclui-se a integralidade na concepgdo do
objeto de trabalho assistencial, isto é, a necessaria visao global sobre a pessoa,
para a qual se presta um servigo de satide, que nao deve ser reduzida ao 6rgao,
aparelho ou sistema biologico, mas reconhecida e valorizada na sua condigao
integral, biopsicossocial. A vista disso, a integralidade é fruto da concepcio do
usuario como sujeito de direito e estd presente no ato cuidador, no encontro, na
conversa, na escuta, na atitude do profissional de satde que busca reconhecer,
para além das demandas explicitas, as necessidades de cada pessoa no que diz
respeito a sua saude. Portanto, nesse conjunto de sentidos, a integralidade inclui
também a valorizagdo do cuidar, construida como esfor¢o e confluéncia de
varios saberes e praticas de uma equipe multiprofissional, articulando agdes de
promogao a saude, prevengao de doengas, tratamento e reabilitagdo, no espago
concreto e singular de um servigo de saude — seja ele uma unidade basica de
saude, ambulatorio ou hospital de diferentes complexidades.
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2) Integralidade na articulagdo dos servigos e continuidade do cuidado —
neste segundo conjunto de sentidos, integralidade significa superar a fragmentagdo
das agbes nos servigos de saude, em face da constatacdo de que nenhum deles
dispoe da totalidade dos recursos e competéncias necessarias para a solugao dos
problemas de satde das pessoas ou da populagdo. Logo, a articulagdo entre os
diferentes servicos do sistema visa a constituicao de uma rede de atencao efetiva,
o0 que pressupOe a possibilidade de acesso as tecnologias, a depender do momento
e necessidade. Todavia, a continuidade do cuidado e a integracao de servicos
por meio de redes de aten¢ao devem nortear a elabora¢do e implementagao de
programas e agdes, voltados a questdes e impasses mais gerais ou especificos.

Em todos esses sentidos, a integralidade ¢ reconhecida nas praticas que
valorizam o cuidado, acolhimento, vinculo, tendo como base a concep¢ao do
usuario como sujeito de direitos, com suas demandas e necessidades.

Tomando-se as indispensabilidades de saude como centro de intervengdes
e praticas, Cecilio®, ao discutir distintas dimensoes da integralidade, destaca a re-
levancia que assume a constitui¢cao de uma rede eficaz e que a resposta para de-
terminados problemas pode ir além dos recursos e competéncias do setor saude,
para as quais agOes intersetoriais sao mais efetivas. Isto posto, a intersetorialidade
engloba as dimensdes das politicas sociais e sua interface com outras dimensdes
num determinado espago geografico ou territorio, como infraestrutura e ambiente.
Compreende-se a intersetorialidade como uma articulagao das possibilidades dos
distintos setores de pensar a questao complexa da saude, de corresponsabilizar-se
pela garantia da saude como direito humano, da cidadania e de mobilizar-se na
formulacdao de manifestagdes que a propiciem. Assim, o processo de construcao
de agdes intersetoriais implica na troca e na construgao coletiva de saberes, lin-
guagens e praticas na tentativa de equacionar determinada questao de saude. Esse
processo propicia, a cada ramo, a ampliacao de sua capacidade de analisar e de
transformar seu modo de operar a partir do convivio com a perspectiva dos outros
setores, abrindo caminho para que os esfor¢os de todos sejam mais efetivos.

Redes de Atengdo a Satude

Pode-se afirmar que o Decreto n°® 7.508/2011'° representou um signifi-
cativo avango no processo de consolidagao do SUS. Afinal, este regulamenta a
Lei Organica da Saude!! e dispde sobre a organizag¢do do SUS quanto ao plane-
jamento, a assisténcia a satde e a articulagao interfederativa, incluindo no seu
artigo VI o conceito de Rede de Atengdo a Saude: “conjunto de agdes e servigos
de saude articulados em niveis de complexidade crescente, com a finalidade de
garantir a integralidade da assisténcia a saude”.

O Ministério da Saudde, por meio da Portaria n® 4.279/10'% e,
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posteriormente, da Portaria de Consolidagado GM/MS n° 3 de 20173, estabe-
leceu diretrizes para a organizacdo da Rede de Atengdo a Satde no dmbito do
SUS. Esta portaria define Redes de Atenc¢ao a Saude (RAS) como sendo arran-
jos organizativos de agdes e servigos de saude, de diferentes densidades tecno-
logicas, as quais, integradas por meio de sistemas de apoio técnico, logistico e
de gestao, buscam garantir a integralidade do cuidado. Mendes'* define as RAS
como organizagdes poliarquicas de conjuntos de servigos de saude, vinculados
entre si por uma missao unica, por objetivos comuns e por uma agao cooperativa
e interdependente. Sao sistematizadas para responder a condi¢des especificas de
saude, através de um ciclo completo de atendimentos que implica a continuida-
de e a integralidade da atenc¢do a saude nos diferentes niveis.

Dessa forma, nas RAS a atencdo basica a saude assume um papel
essencial de coordenagdao e gestdao do cuidado. Cada uma das redes conta
com diretrizes estabelecidas, linhas de cuidado e atribui¢des de cada esfera do
governo — federal, estadual e municipal — bem como dos diferentes niveis de
atengdo. Entdo, portarias tém sido publicadas visando aprimorar e atualizar as
acoes a serem desenvolvidas em todas as instancias, buscando responder a novas
possibilidades de intervencao e demandas especificas. Destacam-se, dentre as
redes tematicas, a Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas
- Portaria GM/MS n°® 438/14%°,

A Politica Nacional de Atenc¢ao Integral a Saide da Crianca (PNAISC)

Somando-se a esse conjunto de legislagdes, em 2015, foi instituida a Politica
Nacional de Atenc¢ao Integral a Saude da Crianga (PNAISC), por intermédio da
Portaria GM/MS n° 1130, destacando que a atengdo integral exige e pressupoe
vinculos bem estabelecidos entre a crianga, o cuidador/familia e o profissional
responsavel, apontando a corresponsabilizagdo como um dos principios funda-
mentais desta abordagem. A PNAISC estabelece sete eixos estratégicos que apri-
moram e articulam as a¢des voltadas a crianga, reconhecendo as desigualdades
sociais, vulnerabilidades e a diversidade cultural de nossa populagao.

A vista disso, o Eixo Estratégico IV — Atencdo Integral a Criancas com
Agravos Prevalentes na Infancia e com Doengas Cronicas, toma como base a re-
levante mudanca no perfil de morbimortalidade da populacdo brasileira, a qual
apresenta caracteristicas particulares, decorrentes das desigualdades sociais, eco-
nOmicas e regionais, apresentando um modelo de transicdo no qual persistem
agravos causados por doengas infecto contagiosas, a0 mesmo tempo que 0cor-
re o crescimento da morbimortalidade por doengas cronicas nao transmissiveis.
Sao novas demandas decorrentes de uma gama variada de etiologias, com pre-
valéncias distintas e largo espectro de gravidade — enfermidades alérgicas e da
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imunidade, obesidade, diabetes, hipertensao, disturbios neuroldgicos, cancer, pro-
blemas de satide mental, sindromes genéticas, erros inatos do metabolismo e suas
variadas repercussoes.!” Constituem agdes estratégicas do eixo de ateng¢ao integral
a criangas com doengas cronicas: a Atenc¢ao Integrada as Doengas Prevalentes na
Infancia, a construgdo de diretrizes de atenc¢ao e linhas de cuidado e o fomento da
atenc¢ao e interna¢ao domiciliar. Um dos pontos destaque da atengdo a essas crian-
¢as, além do acompanhamento e assisténcia especifica que a condigao cronica exi-
ge, € o papel essencial da Unidade Bésica de Satde na realizagdo da puericultura,
na coordenagao e gestao do cuidado, no acolhimento, escuta e atendimento aos
quadros agudos, identificando a crianga de risco, visando a prevengao de agravos.

A definicao de diretrizes e linhas de cuidado tém sido preponderantes
na atencdao as doencas cronicas. Diretrizes clinicas sao recomendac¢des desen-
volvidas de modo sistematico, baseadas em evidéncias, que orientam decisdes
dos profissionais de saude em um caso clinico: envolve a¢des de prevengao,
promogao e assisténcia. Sao conhecidas como protocolos ou linhas guia, pois
viabilizam a comunicag¢ao entre as equipes e servigos, e orientam as Linhas de
Cuidado. Estas constituem a forma de articulagdo de recursos e praticas de satde
entre as unidades de atencdo de uma regiao (primaria, secundaria ou terciaria),
com acolhimento e condugdo dos usuarios pelas possiveis vias de diagnostico e
tratamento dentro da rede de satude.

A constru¢ao das Linhas de Cuidado tem se mostrado uma estratégia
inovadora e potente na busca da integralidade da aten¢do, articulando agdes e
servigos de satude ofertados pelos diversos niveis e redes de aten¢do, buscando
superar a fragmentacdo dos servigos de saude. Essa estratégia tem sido nortea-
dora da organizagdo da aten¢do para situagdes complexas, essencial quando
consideramos os maiores recursos diagndsticos e terapéuticos, baseados nas me-
lIhores evidéncias cientificas que as pesquisas tém proporcionado. Alguns exem-
plos: Linha de Cuidado do parto e puerpério, Diretrizes de Atenc¢ao a Saude da
Pessoa com Sindrome de Down, Diretrizes para a organizagdo dos cuidados
paliativos, a luz dos cuidados continuados integrados, no ambito do SUS!®. Vale
ressaltar, que para todas as situagoes sao estabelecidas as medidas de prevengao
da doenca e de seus agravos, diagnostico, intervengdes, definindo-se as atribui-
¢Oes de todos os niveis e pontos de atengdao das RAS.

O ensino da integralidade — desafios para a educacao, formacgao e
aprimoramento dos profissionais de satde

As mudangas de concepgdo da abrangéncia em saude, da organizagdo
dos servigos e as novas necessidades em satide, com destaque a atengao com
doengas cronicas complexas, trouxeram desafios adicionais para formagdo
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dos profissionais de saude, visando a concretizar as politicas de saude que pas-
sam a ser implementadas com base nessas diretrizes. Assim, a Constituicao de
19881, em seu artigo 200, inciso III, atribuiu ao Sistema Unico de Saude (SUS)
a competéncia de ordenar a formagao na area da saude, reafirmada pela Lei
N° 8.080/90''. Em 1996, foi promulgada a Lei de Diretrizes e Bases para a
Educacao Nacional (LDB), trazendo em seu bojo a vinculagdo da educagao ao
mundo do trabalho e a pratica social, bem como o estimulo ao desenvolvimen-
to do espirito cientifico e do pensamento reflexivo' na finalidade a educacgao
superior.

Ja, em 2001, foram langadas as diretrizes curriculares para os cursos de me-
dicina e da drea da saude, fruto de ampla articulagdo, envolvendo principalmente
os Ministérios da Educacao e Cultural (MEC) e da Saude (MS). Dessa forma, as
diretrizes curriculares definiram um perfil de profissional de satide com o objetivo
de responder as necessidades de saude da populagdo, com capacidade e preparo
para o desenvolvimento de estratégias que garantem a integralidade do cuidado
na rede de servigos do SUS. Foi uma mudanga paradigmatica, a qual incluiu a
implantagdo de curriculos mais flexiveis e utilizagao de métodos de aprendizagem
inovadores, visando a reorienta¢do do cuidado a partir do binémio saude-doenca
nos diferentes niveis de atengao, com a incorporagao da dimensao coletiva®.

Também nos anos 2000, programas de incentivo a mudangas curriculares,
formulados pelos Ministérios da Educac¢do e Cultural e da Saude, tiveram um pa-
pel essencial na implantagcdo das Diretrizes Curriculares Nacionais (DCN), desta-
cando-se 0 Promed — Programa de Incentivo a Mudangas Curriculares nos Cursos
de Medicina?!, ainda restrito ao curso de medicina e, posteriormente, o Pr6-Satude
I e IT — Programa Nacional de Reorientagio da Formacgdao de Profissionais de
Saude?!,?? e Pet-Satde — Programa de Educagdo pelo Trabalho para a Saude*. O
Pro-Satude I ampliou sua abrangéncia para os cursos de Enfermagem e Odontologia
e 0 Pro-satde IT e demais programas passaram a incluir as 14 categorias profissio-
nais relacionadas na resolu¢ao do Conselho Nacional de Saude N° 287/1998%.

Esse foi um passo importante no desenvolvimento de atividades, ja na
graduacgao, potencialmente capaz de induzir a inclusao de atividades que pro-
porcionam uma vivéncia entre as diferentes profissdes de saude, tdo necessaria
para o enfrentamento dos complexos problemas de satde que se apresentam.
Assim, esses programas e a¢des de incentivo a mudangas curriculares foram
aprimorados e complementados na década seguinte e a eles é atribuida grande
parte dos avangos observados na aderéncia dos cursos as DCNs e na formagao
profissional®. Estudos que analisaram os impactos desses programas na edu-
cacdo interprofissional apontam o estimulo a elementos importantes como o
didlogo, a aproximacao, o vinculo e a avaliagao. A aproximag¢ao ensino-servi¢o

30



A INTEGRALIDADE DA ASSISTENCIA EM SAUDE HOSPITALAR:
A CRIANCA PARA ALEM DA CONDICAO CRONICA

se destaca como essencial, sendo fortalecida pelos Programas.

Em 2011, a Secretaria de Gestao do Trabalho e da Educacao na Saude
(SGTES) langou um edital conjunto Pr6-Saude e PET-Satude que incentivou a
apresentagdo de propostas que contemplassem as politicas e as prioridades do
Ministério da Saude, especialmente, as redes de atengao, recém-criadas, com
destaque a Rede Cegonha, Rede de Urgéncia e Emergéncia, Rede de Atencado
Psicossocial e a Rede de Atencdo a Saidde das Pessoas com Doencgas Cronicas.
O objetivo era avangar no processo de integragcdo ensino-servigo de saude tendo
como premissas a centralidade na producao de saude, a integralidade da aten-
¢do, o cuidado humanizado e o trabalho interprofissional com experiéncias e
vivéncias ja na graduacgao.

Além das reformas no ambito da graduagao profissional, ficou nitida a
necessidade de manter um itinerario formativo, processual e continuo que en-
volvesse a manuteng¢do do desenvolvimento profissional para fornecer conhe-
cimentos e habilidades suficientes para atender a complexidade do cuidado em
saude no SUS. Como parte desse processo, a Politica Nacional de Educacao
Permanente em Satde — PNEPS?, implantada pelo MS, se apresenta com
uma proposta transformadora, baseada no principio da aprendizagem signifi-
cativa e da problematizacao das realidades locais. Nesse respeito, a Educagao
Permanente em Saude (EPS) representa uma importante mudanga nas concep-
¢Oes e nas praticas de capacitacao dos trabalhadores dos servigos incorporando
o ensino e a aprendizagem a vida cotidiana das organizagdes.

Relatos de experiéncia e estudos tém abordado o tema da integralidade e
os desafios para a formagdo do profissional de satide e, posteriormente, para seu
desenvolvimento e aprimoramento tendo este principio do SUS como premissa
de sua atuag¢do. Com limites e possibilidades, as vivéncias proporcionadas pe-
los cursos da saude decorrentes das DCN de 2001 e suas atualizagOes e, ainda,
apoiados pelos programas de incentivo as alteragdes curriculares, constituem
caminhos para o ensino da integralidade®.

Destaca-se que as DCN se encontram em processo de permanente atua-
lizagao visando responder a novas demandas em saude que exigem, também,
profissionais habilitados para as mesmas. Assim, as DCN para os cursos de me-
dicina apresentaram uma revisao no ano de 2014 e, mais recentemente, houve a
inser¢ao da Resolug¢dao do CNE/CES 3/2022% que acrescenta artigos referentes
a conhecimentos, competéncias e habilidades para a

assisténcia ao paciente em cuidados paliativos, no ambito da formagao
e desenvolvimento de competéncias especificas de relacionamento inter-
pessoal, de comunicagdo, de comunica¢do de mas noticias, com escuta
atenta a historia biografica do paciente, gerenciamento de dor e outros
sintomas, atuando de acordo com principios e a filosofia dos cuidados
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paliativos, bem como identificar os critérios de indicagdo para cuidados
paliativos precoces diante do diagnostico de doenga ameagadora de vida e
indicag¢do e manejo de cuidados de fim de vida incluindo, além do controle
de sintomas de sofrimento fisico, a abordagem de aspectos psicossociais,
espirituais e culturais dos cuidados, identificando e prevenindo os riscos
potenciais de luto prolongado®.

Para mais, a resolu¢ao aborda os principios, conceitos, filosofia, as boas
praticas dos cuidados paliativos e compreensao dos aspectos bioldgicos, psicos-
sociais e espirituais que envolvem a terminalidade da vida, a morte e o luto.

Considerac¢oes Finais

A integralidade da ateng¢ao a saude estda amplamente assegurada pela
legislacao do SUS e a atengdo a crianga e ao adolescente, em especial, tam-
bém pelo ECA, ambas consideradas grandes conquistas de nossa sociedade.
Entretanto, nem tudo esta resolvido com a conquista legal-formal do SUS e
demais legislagdes. Toda questao social provoca diferentes interesses, pdoe em
acdo uma luta por sua concretizagdo. Este movimento de disputa pode ser veri-
ficado nas diferentes visdes de implementacao do SUS e nos distintos projetos
que se apresentam.

Assim, a concretizagdo e a pratica da integralidade, principio qualificador
do direito a saude, requer efetiva participagdo e mobilizagdo da sociedade nos
processos decisorios, visando a formulagdo e atualizagao das politicas publicas.
Requerem, também, financiamento adequado e, pelas caracteristicas proprias
da atengdo a saude, de profissionais preparados que possam conduzi-las. Assim,
a educacao, a formagao e a atualizacao desses profissionais da saude sao essen-
ciais para que esse processo possa caminhar. As DCN, a educagdo permanente
em saude (EPS), programas e estratégias de apoio e politicas de atengao a sau-
de sdo processos dindmicos que tém buscado responder as novas demandas e
necessidades em saude e tém contado com a mobilizagdo dos profissionais da
saude, da educagdo e da sociedade, resultando em importantes conquistas para
a atencgao integral a saude da criancga e do adolescente em nosso pais.
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CapriTULO 2

CRIANCAS COM CONDICOES CRONICAS
COMPLEXAS: A ATUACAO MULTIPROFISSIONAL
EM CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Simone Brasil de Oliveira Iglesias
Juliana Perroni Hummel

“A medicina tem por finalidade inicialmente a recuperagdo do doente e, se ndo

o retorno a sauide, ao menos a restituicdo de uma vida, cuja qualidade ndo seja
insuportavelmente fragil para ele e para seus préximos. Mas, como se diz habitual-
mente, quando ndo é mais possivel curar, é sempre possivel aliviar e acompanhar”.
Jacqueline Lagrée

Introducao

Ao longo dos tltimos anos, com a evolugao dos métodos diagnosticos
e terapéuticos, observamos um aumento significativo de pacientes
com condig¢des cronicas complexas atendidos nos servigos de pediatria. Dentre
as que se iniciam na infancia e na adolescéncia destacam-se as doengas genéti-
cas, neurologicas, oncoldgicas, cardiacas, renais, reumatologicas, entre outras'.
Felizmente, avancamos no tratamento de criangas com cardiopatias complexas,
prematuros extremos, sindromes genéticas, entre outros. Porém, boa parte des-
ses avangos, embora encorajadores, nem sempre trazem a cura. Muitas dessas
criangas terdo condigdes clinicas com necessidade de acompanhamento por di-
versas especialidades?. Contudo, ndo se pode pensar em tratamento exclusivo da
doenga, cada condi¢ao deve ser estudada e trabalhada por uma equipe multipro-
fissional, garantindo a cada paciente e a familia uma abordagem individualizada
para atender, da melhor forma, suas necessidades. Trata-se de um desafio para
todos os profissionais de saude, que, além de tratar a patologia, devem entender
cada crianca como um ser de direitos, como um ser humano inserido em uma
familia, em uma comunidade.
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Condicao Cronica Complexa e a origem dos Cuidados Paliativos modernos

A Organizag¢dao Mundial da Satde (OMS) define as patologias cronicas
como doengas de lento desenvolvimento e uma longa duragao, podendo acom-
panhar a pessoa durante toda a vida®. Para Cohen, et a*. a condi¢do cronica
complexa é pautada a partir de quatro grandes eixos, sendo eles: presenca de
uma ou mais condi¢bes cronicas (condigdo cronica que acomete multiplos 6r-
gaos e sistemas), necessidade de cuidados especificos e continuos (necessidade
de diversos profissionais de satde, como fisioterapeutas e enfermeiras, e trata-
mentos), limitagdo funcional (possuem comprometimento severo na capacidade
de executar fungdes corporais basicas, como comer, beber, respirar, andar etc.)
e elevada utilizacdo de servigos e recursos de saude (numerosas consultas am-
bulatoriais, prescricao de medicamentos, hospitalizagdes recorrentes e visitas a
emergéncia) .

Feudtner, et aP. propdem uma das principais defini¢cdes adotadas na litera-
tura para caracterizar as criangas que possuem Condi¢des Cronicas Complexas
(CCC) de saude considerando as seguintes caracteristicas comuns: 1- Presenca
de qualquer doenga, cuja duragdo minima esperada seja de 12 meses (exceto se a
morte for desfecho anterior); 2- Envolvimento de mais de um 6rgao ou sistema,
ou apenas um 6rgao de forma severa, necessitando acompanhamento especiali-
zado e provavelmente algum periodo de internacao em hospital terciario’.

Desde 2003, quando langou o projeto Cuidados Inovadores para
Condic¢des Cronicas®, a OMS reconheceu o desafio crescente relacionado ao
tratamento de pacientes cronicos. Dessa forma, o Ministério da Satde do
Brasil também chama a aten¢ao para esse assunto, conforme sua Portaria 483,
de 1/4/20147, que estabelece uma politica publica voltada para o cuidado de
doengas cronicas, conceituadas como condi¢des de duragdo longa ou incerta,
podendo ter multiplas causas e cujo tratamento envolve um processo de cuidado
continuo que, usualmente, ndo leva a cura.’

Nesse contexto surgem os cuidados paliativos, que se propdem a cuidar
de pacientes com condigdes ameagadoras ou limitantes de vida, sem possibili-
dade de cura, e de seus familiares, fornecendo conforto e qualidade de vida. De
acordo com a OMS, Cuidado Paliativo é uma

abordagem que melhora a qualidade de vida de seus pacientes (adultos e
criangas) e suas familias que enfrentam problemas associados a doencgas
que ameagam a vida, promovendo dignidade e conforto, podendo influen-
ciar positivamente o curso da doenga, sem acelerar ou retardar a mor-
te. Previne e alivia sofrimento através da identificagido precoce, avaliagdo
correta e tratamento da dor e outros problemas fisicos, psicossociais ou
espirituais®’.
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O termo Paliativos advém do verbo paliar, do latim palliatus (aliviar sem
chegar a curar), e significa atenuar, proteger, amenizar, cobrir®. Desta forma, os
cuidados paliativos tém como objetivo oferecer cuidados a pessoas de todas as
idades que se encontram em situagdes de sofrimento relacionado a saude, pro-
venientes de alguma condi¢do grave sem perspectiva de cura, podendo ou nao
estar em final da vida®.

Cicely Saunders, considerada pioneira no desenvolvimento do Movimento
Hospice moderno, formou-se enfermeira, assistente social e médica em 1957
e, tendo este olhar ampliado como base de suas reflexdes e atuagao, criou o
conceito de Dor Total, publicado inicialmente em 1964. Saunders, com olhar
compassivo e sensivel a vulnerabilidade humana, identificou a multidimensio-
nalidade do sofrimento do ser humano e entendeu como fundamental abranger
os sintomas fisicos, o sofrimento mental e emocional, o contexto social, biogra-
fico e espiritual, com énfase no valor da escuta e compreensao da experiéncia do
sofrimento a partir de uma abordagem holistica (Figura 1) 1011,

Figura 1 - Dor total e suas dimensdes

(causada pela doenga,
tratamentos e procedimentos;
falha no manejo dos sintomas)

(experiéncias prévias de adoecimento
e perdas; ansiedade; medo)

(perda da funcionalidade; isolamento
social; separacdao dos membros da
familia; preocupacgdes financeiras;

(busca do sentido da vida; o
“sagrado”; crengas religiosas; culpa;
punicgao e perda da fé)

Fonte: As autoras (2023)

Esta percepg¢ao de sofrimento e cuidado permite a compreensao de que a
dor fisica tem um papel central, porém, é essencial abordar as outras dimensdes
do sofrimento, que demanda intervengdes multiprofissionais, ndo reducionistas,
com foco na integralidade do ser humano. Este, portanto, ndo pode ser com-
preendido sem um cuidadoso olhar para suas contingéncias e experiéncias, pois
torna-se quem € a partir de sua biografia, relacdes familiares e sociais, condi¢Oes
econdmicas, crengas, emogdes, € maneiras pelas quais se percebe e é percebido
em diversos momentos da vida. Suas experiéncias impactam na forma como
compreendem e vivenciam o sofrimento.

39



ANDREA BRUSCATO | JULIANA PERRONI HUMMEL | SIMONE BRASIL DE OLIVEIRA [GLESIAS
(ORGANIZADORAS)

Cuidado Paliativo Pediatrico: trajetorias e desafios

Frente aos avangos dos métodos diagnosticos e terapéuticos, o perfil de
sobrevida de muitas criangas também se modificou. Criangas que estariam fora
de possibilidade terapéutica ha algumas décadas hoje estdo sobrevivendo, por
vezes com condigdes cronicas limitantes e com necessidades especiais, hospi-
talares ou domiciliares. Assim, quando pensamos em condigdes cronicas em
pediatria precisamos sempre ampliar o olhar para além da doenga. O tratamento
nao envolve apenas procedimentos e medicamentos. Temos uma familia que
da suporte a essa crianga, e que também precisa de suporte. S3o criangas que
podem precisar de internagdes frequentes, ficando afastadas do convivio com
parentes, amigos, professores.

Em escala mundial, estima-se que cerca de 4 milhdes de criangas e adoles-
centes possam se beneficiar da abordagem em cuidados paliativos. Sabe-se que
a maioria das mortes de criangas e adolescentes ocorre em paises menos desen-
volvidos, onde os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) pouco existem. Mesmo
em paises desenvolvidos, o cuidado ainda é extremamente desigual, dependen-
do da regido e condi¢bes socioeconOmicas'?. Assim, torna-se fundamental dis-
seminar este conhecimento, desmistifica-lo, bem como investir na melhoria da
qualificagao de profissionais nesta area.

Dessa forma, os Cuidados Paliativos Pediatricos sao dirigidos a crianga ou
adolescente que sofrem de doencas cronicas, terminais ou que ameacem a sobre-
vida, de modo a orientar também a familia, baseados na integracdo entre crian-
ca-familia, sobre o ambito dos sofrimentos fisico, psicologico, espiritual e social®®.
Comparada com a mortalidade de adultos, a infantil € menos comum, entretanto,
para as familias que vivem com a perspectiva de uma doenca ameagadora ou limi-
tante de vida em seus filhos, o fardo é imenso e impacta na vida de toda a familia®'3.

Isto posto, a perspectiva de alivio da dor e de outros sintomas proposta
pelos Cuidados Paliativos tem como objetivo a melhoria da qualidade de vida
de paciente e familia, sem anular a necessidade de qualquer proposta terapéutica
curativa. A proposta de cuidados paliativos, portanto, ¢ uma abordagem que
atua nas diversas dimensdes humanas, de implementagdao multidisciplinar e pro-
gressiva, a partir do diagnostico da doenga, ajustada a individualidade daquela
crianca, aos valores do binémio crianca-familia e as necessidades da doenca, tais
como evolugdo, complicagdes e limitagdes' >4, Cuidados Paliativos, portanto, é
uma forma holistica de cuidar, na qual se transcende a objetividade do cuidado
meédico, passando-se a realizar um cuidado centrado na pessoa'>!s.

Compreendendo que os Cuidados Paliativos Pediatricos englobam a
assisténcia a crianga e sua familia, alguns principios basicos os orientam, quais
sejam:!
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01. Devem ser dirigidos a crianga ou adolescente, orientados para a familia e
baseados na parceria;

02. Precisam ser direcionados para o alivio dos sintomas e para a melhora da
qualidade de vida;

03. Sao elegiveis todas as criancas ou adolescentes que sofram de doencas
crOnicas, terminais ou que ameacem a sobrevida;

04. Devem ser adequados a crianga e/ou a sua familia de forma integrada;

05. Ter uma proposta terapéutica curativa nao se contrapde a introdugao de
cuidados paliativos;

06. Os cuidados paliativos nao se destinam a abreviar a etapa final de vida;

07. Podem ser coordenados em qualquer local (hospital, hospice, domicilio etc.);

08. Devem ser consistentes com crencgas e valores da crianca ou adolescente
e de seus familiares;

09. A abordagem por grupo multidisciplinar é encorajada,

10. A participagao dos pacientes e dos familiares nas tomadas de decisdo é
obrigatoria;

11. A assisténcia ao paciente e a sua familia deve estar disponivel durante
todo o tempo necessario;

12. Determinagdes expressas de “nao ressuscitar” nao sao necessarias;

13. Nao se faz necessario que a expectativa de sobrevida seja breve.

Os Cuidados Paliativos foram adaptados para a populagdo pediatrica,
possuindo caracteristicas e estratégias de abordagem diferentes das utilizadas
na populagdo de adultos. As principais diferengas entre os cuidados paliativos
pediatricos e os cuidados paliativos de adultos engloba:!

1. Existéncia de poucos farmacos liberados para uso especifico na faixa etaria
pediatrica;
2. Amplo nimero de doengas que afetam criangas de diferentes faixas etarias

(do pré-natal a adolescéncia), com pequeno numero de pacientes;

3. Algumas condigdes genéticas podem afetar varios filhos em uma unica
familia;

4. Prognéstico, expectativa de vida e funcionalidade pouco evidentes;

5. Necessidade de integrar cuidados paliativos com tratamentos modificado-
res da doenga ou de manuten¢ao da vida com mais frequéncia;

6. Abordagem ampla, incluindo crescimento/desenvolvimento do paciente e

a perspectiva da morte;

7. Criangas tém necessidades variaveis de comunicagdo, recreativas e educa-
cionais, assim como resiliéncia;

8. Abordagem individualizada e complexa, abordando fatores de desenvolvi-
mento nas esferas fisica, hormonal, cognitiva e emocional;
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9. Elevada carga emocional dos familiares, devendo-se intensificar aspectos
emocionais;

10. Cuidado Paliativo Pediatrico é uma area recente de saude;

11. Existem intimeras questdes éticas e legais complexas e tnicas nessa faixa
etaria;

12. Significativo impacto social, do paciente, familia e comunidade.

Em 2009, a European Association for Palliative care (EAPC) apresentou su-
gestao de grupos de pacientes que teriam indicag¢do de cuidados paliativos pe-
diatricos. Em 2018, a OMS revisou essa classificacao, reforcando as indicagdes
em neonatologia e colocando “membros da familia de um feto ou crianca que
morre inesperadamente” também como foco de cuidados (Tabela 1).!

Tabela 1. Grupos de pacientes que podem se beneficiar dos cuidados paliativos pediatricos

Grupos

Situagdes envolvidas

Exemplos de doengas e/ou
condig¢oes

Grupo 1

Criangas com condigdes agudas de
risco de morte, cuja recuperacdo pode
ou nao ser possivel

Qualquer doenca ou lesdo critica,
desnutrigao grave

Grupo 2

Criangas com condigdes cronicas de
risco de morte que podem ser curadas
ou controladas por longo periodo,
mas que também podem morrer

Malignidades, tuberculose
multirresistente, HIV/AIDS

Grupo 3

Criangas com condigdes progressivas
de risco de morte para as quais ndo ha
tratamento curativo disponivel

Atrofia muscular espinhal, distrofia
muscular de Duchenne

Grupo 4

Criangas com condigdes neuroldgicas
graves que nao sao progressivas, mas
podem causar deterioragdo e morte

Encefalopatia estatica, tetraplegia
espastica, espinha bifida

Grupo 5

Recém-nascidos que sdao gravemente
prematuros ou tem anomalias
congénitas graves

Prematuridade grave, anencefalia,
hérnia diafragmatica congénita,
trissomia do 13 ou 18

Grupo 6

Membros da familia de um feto ou
crianga que morre inesperadamente

Morte fetal, encefalopatia hipoxico-
isquémica, sepse avassaladora em
crianga previamente saudavel, trauma
por acidente em veiculo motorizado

Fonte: traduzido e adaptado de World Health Organization (2018).

Cuidado Paliativo Pediatrico: do sofrimento a transdisciplinaridade

Como vimos, os Cuidados Paliativos exigem um olhar para o individuo
em todas as suas dimensdes e que compreenda a amplitude do sofrimento huma-
no. Sofrimento foi definido por Eric Cassel como um estado de grave angustia
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que ocorre quando a integridade da pessoa é ameacada's. E importante enten-
dermos a integridade como a percepg¢ao de todas as dimensdes da vida humana,
sejam elas: o corpo, a identidade, as praticas, as qualidades e habilidades, as
ideias, a historia, as crengas, a autonomia, os relacionamentos consigo mesmo
e com 0s outros, as expectativas sobre o futuro, dentre outras!’. Assim, sendo
o sofrimento um fenémeno que diz respeito a pessoa, para alivia-lo é essencial
resgatar o olhar para a totalidade do ser e, portanto, uma abordagem para além
do multidisciplinar'®,

Isto posto, nos Cuidados Paliativos Pediatricos a familia, além de viven-
ciar a aflicdo e o medo de possiveis desfechos desfavoraveis e a morte, precisa
enfrentar demandas referentes ao trabalho, a educacao escolar, aos relaciona-
mentos como o pertencimento social, bem como tomadas de decisdes compar-
tilhadas e adequagdo das perspectivas terapéuticas. Assim, o sofrimento de cada
componente do nucleo familiar poderd variar de acordo com suas contingéncias
e capacidade de resiliéncia e adaptacdo. Paciente e familia vivenciam o processo
de adoecimento e sofrimento de forma interdependente e a adequada assisténcia
exigira uma abordagem ampla, em equipe.

E como se da este trabalho em equipe? O trabalho multidisciplinar em
saude visa a avaliagdo do paciente de forma independente por cada disciplina,
associando camadas adicionais de conhecimentos e abordagens, nao havendo
uma identidade grupal. A interdisciplinaridade diz respeito a transferéncia de
métodos de uma disciplina para outra, havendo um nivel de associagdao entre
elas, porém ultrapassando-as. Nesta situagdo, a cooperagdo permite intercam-
bios reais e enriquecimentos mutuos!®?,

De fato, a perspectiva da transdisciplinaridade é inovadora, pois caracteri-
za-se por um nivel superior de integracao, diz respeito aquilo que esta a0 mesmo
tempo entre as disciplinas, através das diferentes disciplinas e além de qualquer
disciplina, sem fronteiras solidas. Além disso, compreender o ser humano de
forma ampla, considerando sua complexidade e ambiguidade é fundamental
cuida-lo de forma integral e em sua globalidade. O homem, como ser trans-
biologico, que se situa dentro, mas também através e além da vida biologica,
da sentido ao cuidado transdisciplinar. A finalidade da transdisciplinaridade &,
portanto, a compreensdao do humano considerado em sua cultura, globalidade
e complexidade, sendo capaz de resolver problemas complexos relacionados a
assisténcia em saude 202!,

As intervengdes profissionais em equipes de Cuidados Paliativos devem
considerar, de forma ideal, uma abordagem assistencial transdisciplinar que fa-
vorec¢a as demandas dos pacientes e familias, seus desejos, valores, preferéncias e
direitos. E que favoreca e respeite o desenvolvimento da autonomia dos sujeitos
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envolvidos, sejam eles criangas ou adolescentes, de acordo com seu grau de com-
preensao, capacidade e maturidade, e suas familias nos processos de tomada de
decisdo compartilhada.'"

Por fim, com caracteristicas proprias, o profissional de Cuidados Paliativos,
segundo a filésofa e bioeticista Jacqueline Lagrée, do ponto de vista da tempora-
lidade, caminha entre o médico que atua nas urgéncias e toma precaugdes apres-
sadamente, mantendo na mira o prognostico e a qualidade de vida, e o filésofo,
com tempo para espago para a reflexdo, a retomada e a ruminacao.

“Adotar o tempo da meditacdo filoséfica consiste em escapar do ritmo da urgéncia
e da obrigagdo profissional, em aceitar tomar o caminho do desvio que, inversa-
mente ao recurso técnico, é o proprio caminho do pensamento. Ndo pelo prazer de
flanar, mais precisamente para ver de maneira diversa a paisagem familiar, para
se dar o tempo de pensar diversamente.”

Jacqueline Lagrée
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CariTULO 3

O PAPEL DA CLASSE HOSPITALAR
NA ATENCAO EDUCACIONAL A ADOLESCENTE
COM INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

Andrea Bruscato

Ana Carolina Oliveira

Cristiane Rosa dos Santos da Silva
Jussara Irai Monteiro

Ragquel Donizete Ferreira

Resumo: Adolescente com Sindrome Nefrotica, matriculada no 9° ano do
Ensino Fundamental. A doenga evoluiu para Insuficiéncia Renal Cronica, sen-
do necessaria a colocagdo de cateter de hemodialise. Expressou que nao gostaria
de retornar para a escola de origem apo0s a alta hospitalar.

Equipe Multiprofissional: Classe Hospitalar
Tema: O papel da Classe Hospitalar na atengdo educacional @ paciente em condigdo cronica
Pergunta-base: Como a Classe Hospitalar pode contribuir para o retorno escolar da estudante?

Introducao

Aadolescente foi diagnosticada com Sindrome Nefrética aos cinco
anos de idade, com multiplas internagdes desde entdao. Mora com
os pais e o irmao mais velho. Sabe ler e escrever, e estd matriculada no ensino
fundamental. Com a evolugdo da doenga, foi internada na Unidade de Terapia
Intensiva e colocado cateter para hemodidlise diaria. Relata que tem poucos
amigos e receio de retornar para a escola, devido ao uso do cateter.

Diante do caso, este artigo busca refletir sobre a alteragdo da rotina escolar
em pacientes cronicos, a importancia do reforgo positivo da Classe Hospitalar e
o papel da escola na formacao da estudante.

Discussao

Apbs descompensagao da doenga e piora do quadro renal, a adolescente
foi internada no hospital, o que a manteve afastada da escola por mais de 30
dias. O afastamento do ambiente escolar em decorréncia da hospitalizagdo ou
tratamento ambulatorial é uma situagdo recorrente em pacientes em condigdes
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cronicas. Diversos autores!,? apontam que jovens e criangas sofrem pelas restri-
¢Oes ou sintomas provocados pelas doengas, tais como: efeitos colaterais, indis-
posicao fisica, restricao alimentar ou de liquidos, uso de sondas, cateter ou bolsa
de colostomia, internagdes regulares e baixa autoimagem, afetando a frequéncia
escolar e, consequentemente, as relagdes sociais dos mesmos.

Com a rotina alterada e com a introdugdao do cateter vascular de longa
permanéncia na veia subclavia, a adolescente reclamou do volume na blusa,
provocado pelos ramos que recebem e liberam o fluxo de sangue durante a he-
modialise. Por conta disso, expressou que ndo queria mais retornar para o colé-
gio, justificando que estava feia, que tinha perdido contetidos curriculares e que
ndo sabia como o0s colegas se comportariam diante de sua aparéncia. O relato
apontado nao se limita a essa estudante. Frota el al® reiteram que pacientes com
Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) se percebem excluidos do contexto dos ou-
tros, obrigados a se adaptar as intervengdes terapéuticas, visto que “as transfor-
macoes fisicas e psicossociais alteram a aquisicao do controle progressivo sobre
0 proprio corpo e redimensionam seu mundo”?. Passam a ter vergonha, seja da
doenga ou do que ela acarreta, e nem sempre sabem lidar com isso, preferindo
ficar em casa do que serem questionados pelos colegas ou ouvir comentarios de
que estdo tendo privilégios por parte dos professores. Além disso, as faltas ou au-
séncias escolares acabam por interferir no aprendizado de jovens e criangas com
IRC, mostrando-se dificil acompanhar as matérias e, até mesmo, a fortalecer os
vinculos de amizades. Enquanto a turma segue unida aprendendo e vivendo o
dia a dia escolar, o paciente cronico estd em tratamento.

A escola, territorio de aprendizagem e de relacionamentos interpessoais,
contribui na formag¢ao da identidade pessoal de criangas e adolescentes, mas a
medida que estes faltam no colégio, as relagdes passam a ser afetadas. Os jovens
querem fazer parte do grupo, ter amigos e serem aceitos por todos!. Logo, qual-
quer fato que possa minimizar sua autoimagem, pode desencadear estresses e
gerar dificuldades nos relacionamentos®. A adolescéncia ¢ um periodo longo,
com uma complexidade de tarefas diferentes da infincia, e nem sempre os jo-
vens estao preparados para lidar com isso. Os desafios podem ser ainda maiores
aos adolescentes com doengas cronicas, visto que dependem do apoio instru-
mental e emocional de outros adultos*.

No periodo de internagdo, a adolescente passou a receber atendimentos
de diversos profissionais, dentre estes, as professoras da Classe Hospitalar (CH).
Prevista por meio da Politica Nacional de Educagdo Especial®, a CH configura-
-se como uma politica complementar ou suplementar ao processo de escolariza-
¢do, na garantia da continuidade ao desenvolvimento da aluna através da flexibi-
lizagdo curricular e manuten¢ao do vinculo com a escola de origem. Integrante
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da equipe multidisciplinar, ela contribui no tratamento da paciente, incluindo-a
nas atividades escolares e aos pares que ali se encontram, apoiando-a nas dimen-
sOes cognitivas, sociais e emocionais. Segundo Lima e Prado®:

Todas as criangas e adolescentes tém direito a educagdo e ao tratamento de
saude. A dignidade humana, proposta na Declara¢dao Universal dos Direitos
Humanos, impde que haja respeito e condi¢des minimas para que todos
possam ter uma (sobre)vivéncia digna para o exercicio da cidadania. Para
tanto, a educa¢do no ambiente hospitalar implica no principio de universa-
lizagdo e igualdade de oportunidades tendo como finalidade diminuir as
diferencas existentes nas formas de vivéncias dos individuos na sociedade®.

Durante os atendimentos, as professoras da Classe Hospitalar procu-
raram auxiliar a adolescente em suas necessidades. Desta maneira, as agoes
conjuntas com a equipe multiprofissional buscaram nao s6é compreender o
cotidiano da aluna sob sua prépria 6tica, mas orienta-la nos desafios diarios,
envolvendo os diversos contextos nos quais esta inserida. A aluna foi con-
vidada a expor suas ideias e a refleti-las em um processo de aprendizagem
continua, que promove a cidadania, o agir critico e responsivo, bem como seus
direitos e deveres. Ao apoia-la, as professoras, demais integrantes da equipe
multiprofissional e até mesmo os pares que ali se encontravam, contribuiram
para o desenvolvimento de suas potencialidades, personalidade e capacidade
de comunicac¢ao’.

De acordo com Arendt®, “a educagdao é uma heranga publica de saberes
e relagdes com os jovens que nela se iniciam, com o passado em que se enraiza
o mundo e com o futuro que lhe empresta durabilidade”. Desta forma, a edu-
cacao é um processo social, articulado, que envolve intera¢ao®, pois constitui-
-se em um momento de reflexdo, argumentacao e compreensao da realidade.
Ela nao se efetiva de modo individualizado, mas junto ao outro, no comparti-
lhamento de significados que influenciarao a constru¢do da subjetividade dos
sujeitos!®.

Ao conversar com as educadoras, a aluna expressou suas ideias e sentimentos
em relagdo ao que estava vivendo. Para Saltini'!, transformar a educagdo em um ato
amoroso, “consiste em querer que alguém nos entenda, nos ouga, nos veja”. Isso foi
importante para ter consciéncia das influéncias socioemocionais que estava sofren-
do e que faz sofrer o outro a partir de si. Afinal, nem sempre a pessoa compreende,
no momento imediato, o quanto de influéncia socioemocional esta sendo exercida
sobre ela, visto que diversos fatores determinam tal situagao!?.

Ao frequentar a Classe Hospitalar, a aluna conheceu seus pares, os quais
também vivenciavam situagdes parecidas com a sua, interagindo face a face com
eles. A partir do relato do outro e das inimeras historias que constituiam aquele
grupo, passou a compreender-se melhor, percebendo que as semelhangas entre
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os demais pacientes eram maiores do que as diferencas.

A rotina de um paciente cronico, exacerbada a partir do diagndstico, pode
sofrer novas alteracdes conforme o avango ou tratamento da doenga. De repen-
te, o que era permitido fazer, comega a ser negado. A faléncia dos rins desta ado-
lescente restringiu ndo somente a quantidade diaria de liquidos ingeridos, como
a proibicdo do consumo de salgadinhos industrializados, comidas processadas,
chocolates e lanches fast-food.

A incorporagdo de novos habitos alimentares e de vida, e a introdugdo
de uma nova rotina a ser seguida, acarretam consequéncias que podem
ser mais dificeis de serem vivenciadas e trabalhadas na adolescéncia de-
vido a questdes como nivel de maturidade, necessidade de independén-
cia e autonomia, valorizagdo e senso de identidade de grupo e a ideia de
indestrutibilidade!?.

Diante dessas premissas, a CH passou a ser espago de inclusdo, fortale-
cimento, apoio e escuta a adolescente, contribuindo em seu desenvolvimento
e favorecendo suas potencialidades?. Acrescenta-se que: “Embora a condi¢ao
de doenga cronica seja dificil em qualquer idade, ela pode ser especialmente
complexa e problematica na adolescéncia, periodo em que novas e multiplas
tarefas desenvolvimentistas estio normativamente a ocorrer”!3. Para tanto, os
professores precisam ter conhecimentos das histérias de vida e diagndsticos de
cada aluno, de forma a contribuir da melhor maneira possivel.

As institui¢des educacionais, enquanto espago de formagao educativa,
devem educar para a heterogeneidade e diversidade. Ao retornar para a escola,
a aluna precisa sentir-se acolhida e incluida no grupo. Sua permanéncia depen-
dera disso. A escola potencializa vinculos sociais, desenvolve habilidades fisicas
e cognitivas e contribui na formagdo da aluna enquanto ser social, além de ga-
rantir o direito ao ensino, pautado na certeza de que os seres humanos necessi-
tam de oportunidades para aprender e desenvolver-se. Entretanto, se essa aluna
nao for acolhida em suas necessidades, ela poderd abandonar seus estudos e,
ao perder o vinculo com a institui¢ao, ocasionard uma ruptura no processo de
aprendizagem, dificultando ainda mais o retorno escolar.

Pesquisas'.'* indicam que alunos em risco de abandono escolar tém o per-
curso escolar marcado por insucessos, nivel etario defasado do seu nivel acadé-
mico, dificuldades de satude, familiares e econOmicas e, principalmente, falta de
apoio dos adultos. Na escola, € o professor que assume essa posi¢ao, sendo o inter-
locutor na interagdo dos jovens com as demais pessoas da comunidade escolar. Ele
assume o papel de mediar o coletivo ao aluno em desenvolvimento, apoiando-o e
estimulando seu processo evolutivo através da busca de um equilibrio'.

Criangas, jovens e adolescentes requerem de interacdo humana, assim
como qualquer outro individuo, construida nas e pelas relagdes sociais que se
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estabelecem com os seus pares a partir dos dialogos e gestos. Nas palavras de
Gramsci'® “o ser humano nao nasce sujeito; ele € feito e faz-se sujeito na rela-
¢do com o outro”, a partir das relagdes estabelecidas dentro do grupo. Sendo
assim, compete aos adultos que convivem com esta adolescente zelar, resgatar
e apoid-la em suas necessidades, nesse momento de fragilidade que acentua a
doenca cronica.
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CariTUuLO 4

CUIDADO HUMANIZADO
DA ENFERMAGEM: ENFOQUE NO
ACOMPANHAMENTO DO CRESCIMENTO E
DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA

Selma Cristina da Silva Borba
Giovana Soares Bortolote

Larissa Cristina Marcolino Cisterna

Resumo: Lactente com desnutricdo, traqueostomizado devido a sequelas
neuroldgicas secundarias a complicagdes de quadro de bronquiolite e parada
cardiorrespiratoria.

Equipe Multiprofissional: Enfermagem

Tema: Acompanhamento do crescimento e desenvolvimento do lactente

Pergunta-base: Quais as acoes que a equipe de Enfermagem realizou para estabilizar o quadro
do lactente?

Introducao

a pediatria, percebemos grandes avangos que levaram a redugdo da

mortalidade infantil e ampliagdo na cobertura dos servigos de saud-
de, enfatizando-se que além do aumento da sobrevida de criangas cronicas, é
preciso oferecer condigdes para que elas vivam com qualidade, permitindo o
desenvolvimento de seu potencial e o usufruto de bens que a sociedade produz:
“As condigdes cronicas de saude consistem em problemas que demandam trata-
mento continuo, de longa duragdo, exigindo cuidados permanentes”!.

Nesse respeito, a enfermagem, em seu exercicio diario do cuidar, acom-
panha o crescimento e o desenvolvimento infantil de forma regular em seus cui-
dados, de modo a conseguir detectar de maneira precoce as alteragcdes nas fases
de desenvolvimento do paciente pediatrico, com a finalidade de contribuir favo-
ravelmente com estimulos a0 comportamento da crianga.

Nesse contexto, este capitulo descreve um lactente com sequelas neurologi-
cas secundarias a complicagdes de quadro de bronquiolite. Essa crianga, até entao
eutréfica, com bom ganho de peso, evoluiu com necessidade de gastrostomia e
traqueostomia durante a interna¢do na Unidade de Terapia Intensiva Pedidtrica.
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Diante do exposto, serdo descritas as agdes da enfermagem que possam
estimular o desenvolvimento infantil, fortalecer o enfrentamento da doenca,
tempo prolongado de internagdo e suas complicagoes.

Discussao

Descrevemos uma crianga que apresentou multiplas complicagbes que
levaram a impossibilidade de uso de via enteral, evoluindo com importante
desnutri¢do energética e proteica. Sabe-se que a desnutricdo energético-proteica
(DEP) constitui-se em um dos principais problemas de saude coletiva em escala
mundial, por sua magnitude, consequéncias bioldgicas e danos sociais. A leta-
lidade hospitalar em menores portadores de formas graves de DEP chega a ser
quase dez vezes mais elevada quando comparada as criangas eutroficas?.

Dessa forma, a crianga com desnutri¢ao grave requer cuidados especiais,
os quais englobam um conjunto de a¢des desde suporte nutricional especializa-
do, envolvendo uma gama de profissionais, como: o médico pediatra, nutrélo-
gos, cuidados intensivos pediatricos, fonoaudiologia, nutri¢do, fisioterapia res-
piratoria e motora, nutrigdo e a equipe de enfermagem, visando a promogao de
cuidados necessarios para sua recuperagao durante o periodo de internagao.

Neste respeito, a infincia compreende marcos cruciais no crescimento e
desenvolvimento neuropsicomotor do ser humano, que contribuem com aquisi-
¢Oes especificas de sua maturidade cognitiva, sensorial e motora. Ja que, os efei-
tos das experiéncias vivenciadas nos primeiros anos de vida tém sido objeto de
um numero crescente de estudos. Nesse sentido, proposi¢des tedricas, oriundas
principalmente da psicanalise, influenciaram de maneira marcante a visao do
papel da experiéncia no desenvolvimento inicial do individuo'.

Porém, todo esse contexto pode ser fragmentado e alterado diante do
surgimento de uma doenca, podendo a crianga apresentar estagnagdo ou até
regressao das aquisi¢oes frente ao processo de adoecimento, mudanga de rotina
e internag¢do prolongada.

Assim, a privacao das relagdes com os genitores, com um ambiente fami-
liar comum e com interagdes ludicas no primeiro ano de vida é um fator preju-
dicial que leva a sérios disturbios emocionais. No caso da crianga, a equipe de
enfermagem sempre esteve presente ao seu lado, oferecendo cuidado integral,
procurando ser um suporte que tentou, em todos os momentos, suprir todas as
suas necessidades.

Ao chegar a unidade pediatrica, o lactente demonstrava apatia aos esti-
mulos, com quadro clinico complexo e muito grave. Além disso, houve, desde o
inicio, a separagdo fisica de sua genitora que, por questdes sociais importantes,
ndo podia estar presente em tempo integral.
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Seu tratamento incluiu realizagdo de procedimentos invasivos, 0 que pos-
sivelmente pode ser fonte de agravo a crianga. Porém, mesmo assim, foi percep-
tivel uma mudancga gradativa em seu desenvolvimento, mesmo nos pequenos
detalhes. Inicialmente, a crianga ndo reconhecia nem mesmo a presen¢a da mae.
O olhar, que antes nao era focado por muito tempo, tornou-se atento, procuran-
do pessoas, sons e objetos. Suas maos, que antes ndo se mexiam, passaram a
localizar objetos com o refinamento de sua for¢a motora fina.

Evidencia-se que os cuidados de enfermagem foram essenciais e diferen-
ciais, muito além da execucdo de uma prescricdao. Administracao de dieta, cui-
dados com dispositivos endovenosos, traqueostomia, gastrostomia, aten¢ao a
sinais de dor e desconforto, administracao de firmacos de forma segura, realiza-
¢do de banho, prevencado de quedas, atividades ludicas. Sao algumas das varias
formas de humaniza¢dao no cuidado de uma crianga com uma histéria de vida
complexa, mesmo tdo nova.

Logo, cada cuidado é considerado como um mundo a parte, cheio de
especificidades e detalhes que sdo diferenciais no cuidado da crianga. Como um
exemplo especifico, os cuidados direcionados ao banho da criang¢a envolvem
diversas questdes a serem analisadas e colocadas em pratica: limpeza integral
do corpo, temperatura adequada da agua, avaliagdo da sustentagdo do corpo,
investigagdo e percep¢do do desenvolvimento motor atingido até o momento
e interacao ludica. O banho vai muito além de um cuidado mecanico, pois o
profissional ali envolvido necessita de um olhar holistico, de envolvimento com
a crianga, fazendo com que esta adquira confianga e seguranga no profissional.
Também ¢é importante frisar o tocar e o falar com o paciente pediatrico, que é
totalmente diferente da abordagem de um adulto. Todos esses detalhes, aliados
as diversas condutas gerenciadas pela equipe de enfermagem ao longo das 24
horas de assisténcia, sdo a¢des que promovem estimulos sensoriais, cognitivos,
motores ao paciente pediatrico.

O enfermeiro pediatrico deve considerar as diversas dimensdes inter-rela-
cionadas a satide das criangas as quais assiste, afastando-se de uma intervengao
restrita a clinica bioldgica apresentada.! Ele necessita desse olhar menos enges-
sado e mecanico, pois é quem vai designar a equipe que fica mais préxima ao
paciente os cuidados primordiais para sua evolugdo e bom progndstico dentro
da enfermaria, visando sempre sua alta hospitalar.

Através do cuidar e brincar, a equipe promove estimulos ao desenvolvi-
mento neuropsicomotor durante a hospitaliza¢ao. O brincar é fundamental para
o crescimento e desenvolvimento adequados da crianga. O ludico, destacado
pela musica, jogos e brincadeiras, auxilia no reconhecimento, enfrentamento e
adaptagdo da crianga a0 mundo que a cerca®.
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Portanto, a crianca descrita desenvolveu, durante os meses de internacao,
marcos significativos no aspecto motor fino, comeg¢ando a manipular objetos e
brinquedos oferecidos pela equipe de enfermagem. Sob o olhar da enfermagem,
essa evolugao foi possivel mesmo na auséncia da mae. Criou-se um ambiente
diferenciado, com musicas infantis e objetos diversos em seu leito, seguindo sua
idade cronoldgica e fase atual. Outro fator que favoreceu essa melhora foi o
compartilhamento de seu quarto com um paciente de idade préxima, que permi-
tiu um ambiente favordvel para o desenvolvimento conjunto das duas criangas.

A hospitalizagdo pode representar uma ruptura com o meio social, ati-
vidades, habitos e cultura da crianga*. Neste caso, a ruptura ocorreu aos trés
meses de vida, causando impactos que justificaram a atenc¢do e cuidado de toda
equipe multidisciplinar, que teve um olhar diferenciado e de muita qualidade na
assisténcia individualizada, fazendo o possivel para que a enfermaria pediatrica
fosse um local acolhedor e favordvel ao seu desenvolvimento, potencializando
habilidades de linguagem, cognicao e pessoal-social.

Na medida em que os profissionais de saude visualizam a crianga cronica
hospitalizada enquanto individuo em constante desenvolvimento havera, grada-
tivamente, uma mudanga nas condutas e gerenciamento das fungdes que cada
integrante da equipe multiprofissional possa exercer para favorecer sua qualida-
de de vida. Considerando que durante a hospitalizagdo o cuidado deve se voltar
a acOes de integralidade, é preciso repensar o fazer, atuando junto a crianga e
sua familia, compartilhando conhecimentos para atingir um cuidado auténtico,
preocupado com a singularidade de ser crianga®.

O numero de criangas crOnicas nos hospitais sempre foi elevado e um
fator desafiador para a equipe de enfermagem. Dessa forma, para exercer os cui-
dados que uma doenga crdnica exige, sejam com traqueostomia, gastrostomia,
sondagens intermitentes, dispositivos endovenosos, entre outras questdes, ha a
necessidade da qualificagdo dos profissionais através de um processo continuo
de ensino, compartilhamento cientifico e reciclagem da equipe.

Por conseguinte, quanto ao cuidar da crianga crénica em uma visao hu-
manizada da assisténcia de enfermagem, necessita-se da participagdo em con-
junto por intermédio de estimulos de toda a equipe envolvida com um unico
objetivo: o desenvolver da crianc¢a hospitalizada nos aspectos cognitivos, pontos
da linguagem, nivel sensorial e motor grosseiro, e motor fino. A maneira como
a enfermagem modifica esse ambiente hospitalar, para um ambiente estruturado
ao paciente pediatrico, chama-se cuidado humanizado em pediatria.

Um exemplo importante de estimulo sensorial é o banho. Nesse momento
a crianga pode ser estimulada de varias maneiras: através do contato com a dgua
morna, o toque do cuidador, o estimulo visual entre a crianga e o funcionario
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responsavel pelo cuidado, o estimulo olfativo, proprioceptivo e vestibular. E per-
cebemos uma resposta da crianga nesse momento, como: erguer a cabega, er-
guer o tronco, estimulando o desenvolvimento de for¢a motora fina e grosseira.

Assim, os estimulos ambientais do feto e da crianga apds o nascimento,
incluindo a experiéncia do som, voz, toque, movimento, cheiro e visao, sdo de
fundamental importancia para o desenvolvimento adequado dos sistemas sen-
soriais” Nesse sentido, o lactente recebeu, a partir dos cuidados de enfermagem,
uma diversidade de estimulos sensoriais e cognitivos significativos para a conti-
nuidade de seu desenvolvimento neuropsicomotor.

Acrescenta-se a isso que a doenga cronica € vista como um fator que afeta
o desenvolvimento normal da crianga e que atinge suas relagdes sociais com
0 meio que a cerca. Porém, ha um caminho de transformacao, a partir de um
cuidado de enfermagem diferenciado ao paciente pediatrico, que envolve amor,
dedicacao continua por parte de uma equipe que acredita no individuo como
uma totalidade em si.

As limitagOes impostas pela condi¢dao cronica afetam também a familia,
a qual precisa se adaptar as necessidades do membro doente®. Tais limitagdes
foram observadas pela equipe de enfermagem nas vezes em que a mae visitava
o bebé. A enfermagem exerceu papel fundamental no treinamento das a¢des de
assisténcia a essa crian¢a e na mudanca do olhar dessa mae em relagdo ao de-
senvolvimento de seu filho, reforcando sua evolugdo nas areas cognitiva, motora
e sensorial, mesmo hospitalizado.

Além disso, reforcamos também, a questao envolvendo a separa¢ao entre
mae e filho durante periodo prolongado de hospitalizagdo. A presenca da fami-
lia é primordial no cuidado a crianga hospitalizada, pois é fonte de protecao e
segurancga, proporcionando um ambiente menos agressivo®. Nossa experiéncia,
diante desse contexto social e pediatrico, foi transformando-se dia a dia, no sen-
tido de oferecer um ambiente facilitador para a continuidade do seu desenvol-
vimento. Diante das dificuldades de comunicac¢do e definicao de papéis entre o
trindmio equipe-crianc¢a-familia, as decisdes e o controle da situagao ficaram sob
0 dominio da equipe de saude’.

Por fim, concluimos que a enfermagem pode proporcionar um ambiente
favoravel ao desenvolvimento da crianga, mesmo na presenca de tantas adver-
sidades: a doenga cronica, a auséncia da familia e interna¢ao prolongada. E
isso foi possivel com mudangas simples no ambiente hospitalar, como: musicas,
desenhos, brinquedos adequados a sua idade, tudo com supervisao de uma equi-
pe multidisciplinar com um olhar humanizado, cuja atuagao foi muito além de
uma ag¢do técnica.
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CAPITULO 5

A ATENCAO FARMACEUTICA COMO
FACILITADORA POR ADESAO AO TRATAMENTO
POS-JUDICIALIZACAO DA SAUDE

Nadia Takako Bernardes Suda

Resumo: Adolescente com Abetalipoproteinemia. Para acesso aos medicamen-
tos teve sua demanda judicializada, entretanto, foram necessarias adaptagoes de

formas farmacéuticas para adesao ao tratamento.

Equipe Multiprofissional: Farmacéutica

Tema: Atencdo farmacéutica, condigbes cronicas complexas, uso racional de medicamentos,
polifarmdcia, judicializagdo da satide

Perguntas-bases: Cormo contribuir de forma efetiva com o uso racional e adesdo ao tratamento
em casos de demandas judiciais?

Introducao

paciente foi diagnosticada com Abetalipoproteinemia na infancia. Essa

doenca hereditdria recessiva resulta de uma deficiéncia de proteina mi-
crossomal de transferéncia de triglicerideos no figado e intestino delgado, causando
a interrup¢ao do transporte de gordura e gerando sintomas como diarreia, esteator-
reia, distensdao abdominal, que levam ao emagrecimento extremo. A mae relatou ter
buscado atendimento em unidades de satide por meses até o diagnostico, feito no
mesmo ano em que passou a ser assistida pela equipe ambulatorial.

A fim de evitar sequelas como degeneragao retiniana e ataxia, provocadas
pela deficiéncia de vitaminas A, E, D e K, foram prescritos diversos medicamen-
tos, alguns nao contemplados na Relagao Nacional de Medicamentos Essenciais
(RENAME).

Suportado pelo artigo 196 da Constituicao Federal, o qual assegura que
“a saude é direito de todos e dever do Estado”, os cuidadores optaram por mover
uma agdo judicial contra a Secretaria de Estado da Saude (SES) para garantir
0 acesso aos medicamentos e insumos. Apds expedicao do mandado judicial
com prazo de atendimento em cinco dias, a paciente passou a ser assistida pelo
servico de farmadcia do hospital.

Para o atendimento desta e de outras demandas judiciais, estruturamos
uma busca no Sistema de Controle Juridico (SCJ/SES) para o planejamento
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estratégico. Em contrapartida, pesquisamos o nome genérico dos medicamentos
prescritos, conforme a Denomina¢ao Comum Brasileira (DCB), formas farma-
céuticas, doses prescritas e concentragoes.

Dessa forma, em contato com a equipe médica, padronizamos as con-
centracdes dos medicamentos, veiculos, excipientes, de forma a atender inte-
gralmente a demanda judicial. O atendimento farmacéutico compreende o aco-
lhimento, escuta ativa, acompanhamento farmacoterapéutico, interlocug¢ao com
a equipe médica e orientagOes sobre o uso do medicamento aos pacientes ou
cuidadores. Logo, a estruturacao e padronizagdao do fluxo de atendimento deu
inicio ao processo de compra de medicamentos e as dispensagdes mensais 0Cor-
rem, desde entdo, mediante agendamento.

Posteriormente, observamos um espagamento no agendamento de retor-
no; contatamos a equipe multiprofissional do ambulatoério e agendamos uma
conversa com a mae, com o proposito de identificar os agentes contribuintes
para a ndo adesdo ao tratamento. A genitora expressou preocupac¢do de que a
filha adolescente vinha sofrendo bullying devido a grande quantidade de medi-
camentos que precisava ingerir no periodo em que estava na escola. Identificada
a causa, trabalhamos em conjunto com a equipe médica, multiprofissional e
farmacéuticos do setor magistral para pesquisarmos possibilidades de desenvol-
vimento de uma forma farmacéutica que possibilitasse a adesao da paciente.

Discussao

Em 30 de janeiro de 2014, através da portaria 199, foi instituida no Brasil a
Politica Nacional de Atenc¢ao Integral as Pessoas com Doengas Raras— PNAIPDR,
que traz a defini¢ao de doenga rara, como sendo aquela que afeta até 65 pessoas
em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos.

A importancia de existéncia dessa politica parte, inclusive, da tentativa de di-
minuir a chamada “odisseia diagnostica” pela qual as familias de pessoas com doen-
¢as raras vivem nao somente aqui, mas no mundo todo. Sinais e sintomas semelhan-
tes aos de outras doengas mais comuns dificultam o diagnostico destas doengas.

Sdo em média 7.000 doencas classificadas como raras e dessas, cerca de
80% sdao de origem genética. Tem prevaléncia de 300 milhoes de pessoas no
mundo, sendo 13 milhdes sé no Brasil. Dessas, 75% atingem as criangas e o
indice de mortalidade antes dos 5 anos de vida chega a 30%".

Assim, a politica foi dividida em 2 eixos principais, e estes subdivididos
em grupos. A Abetalipoproteinemia estd incluida no eixo de doengas raras de
origem genética no subgrupo de Erros Inatos do Metabolismo.

Ainda ha a necessidade de muitos “Protocolos e Diretrizes Terapéuticas”
(PCDT) especificos para que essas doencas sejam contempladas na dispensagao
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de medicamentos.

Para a garantia do acesso ao tratamento, a Constitui¢ao Federal de 1988,
descreve em seu artigo 196: “A saude ¢é direito de todos e dever do Estado, ga-
rantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a redu¢ao do risco de
doenga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitrio as agdes e servigos
para sua promog¢ao, prote¢ao e recuperagao’.

Com essa premissa, medicamentos nao listados na RENAME, quando
comprovada a efetividade no tratamento da doenga por pareceres técnico-cienti-
ficos (PTC) ou PCDT, podem ser solicitados por meio de agdes judiciais. Além
disso, a RENAME ¢ um instrumento norteador que busca garantir o acesso e o
uso racional de medicamentos no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS) e
passa por atualizagdo bianual para que possa atender as necessidades da popu-
lagdo brasileira®.

Dos desafios relacionados a assisténcia farmacéutica para a populacao
pediatrica no ambito do SUS, garantir o acesso e estratégias para minimizar o
uso off-label de medicamentos aparecem como prioridades®.®.

Embora a paciente tenha o acesso garantido pela Constitui¢do Federal,
a judicializacao tem impacto na gestdo de recursos nas esferas municipal, esta-
dual e federal, entretanto, a adesdo ao tratamento nem sempre ¢é efetiva. Para
que pudéssemos garantir a adesdo a terapia medicamentosa e conscientizag¢ao
da necessidade de acompanhamento pela paciente, foi essencial o trabalho em
conjunto da equipe assistencial no processo de desenvolvimento de formas far-
macéuticas. Essa integragdo promoveu a estrutura¢ao do plano terapéutico, uso
racional, adesido ao tratamento e a manutencdo da satde da adolescente.
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CariTULO 6

DESOSPITALIZACAO DE CRIANCA
DEPENDENTE DE VENTILACAO MECANICA:
UM OLHAR SOBRE A INTERVENCAO
FISIOTERAPEUTICA

Ana Carolina da Silva Coelho

Fernanda Peia

Resumo: Lactente diagnosticado com mielomeningocele lombar, ventriculome-
galia e Arnold Chiari tipo II, traqueostomizado e dependente de ventilagdo me-
canica, com condi¢des clinicas de alta hospitalar.

Equipe Multiprofissional: Fisioterapia

Tema: Desospitalizagdo de crianga dependente de ventilagdo mecdnica: um olhar sobre a
intervengao fisioterapéutica

Pergunta-base: Como podemos realizar o processo de transicdo para o ventilador mecdnico
portatil?

Introducao

actente diagnosticado intrautero com mielomeningocele (MMC)

lombar, ventriculomegalia e Arnold Chiari tipo II, sem possibilidade
de corregdo cirargica, no momento. Nasceu de parto cesarea por aumento pro-
gressivo de dilatagao ventricular, apresentou asfixia neonatal sendo necessaria
reanimag¢do em sala de parto. Foi encaminhado a Unidade de terapia intensiva
neonatal em Ventilagao Mecéanica (VM).

A correcao da MMC lombar foi realizada no primeiro dia de vida com
a colocagao de implante de derivagdo ventriculo peritoneal, uma semana apos.
Assim, a crianc¢a foi mantida inicialmente em uso de sonda enteral, porém, em
decorréncia de disfagia orofaringea grave, foi proposta a realizagdo da gastrosto-
mia sem fundoplicatura em conjunto com a vesicostomia.

Inicialmente, a crianga ficava sob VM com ciclos ventilatérios apenas
controlados. Entretanto, apresentou falhas de extubagdo, mesmo apos tentativa
de estimula¢ao do centro respiratério com cafeina. Evoluiu com dependéncia
da VM, sem drive respiratorio devido a apneia central secundaria a hemorragia
bulbo pontino posterior, evidenciada em exame de imagem. Consequentemente,
foi realizada traqueostomia.

Entao, devido a impossibilidade de desmame da VM, foi solicitado o uso do
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ventilador portatil. Apos a analise do aparelho compativel para o peso e necessida-
des ventilatorias do paciente, visto que a crianga nao apresentava drive respirato-
rio, foi indicado um aparelho que apresentasse modalidade assistida/controlada.

Dessa forma, paciente foi acoplado em BIPAP, modo pressao assisto-con-
trolada, com parametros ventilatorios adequados para a idade e volume corrente
de 6ml/kg, sendo realizado a transferéncia da VM para o aparelho portatil de
maneira gradual e progressiva (Grafico 1), com acompanhamento de gasome-
tria arterial além de sinais clinicos.

Grafico 1 - Treinamento aparelho portatil de forma gradual e progressiva.
Horas
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~

Fonte: Arquivo pessoal, 2023.

Apbs adaptagcdo do aparelho, seguiu-se o treinamento de aspiracdo e
cuidados com a traqueostomia com os responsaveis, além dos cuidados com o
aparelho para o uso domiciliar, como nao ocluir a valvula exalatéria e nem o cir-
cuito, verificar sujidades e a extensao do oxigénio, e posterior desospitalizacao.

Discussao

O presente caso trata-se de uma crianga com mielomeningocele, Arnold
Chiari tipo II e ventriculomegalia, dependente de VM. A principal questado levan-
tada é como podemos realizar o processo de transicdo para um ventilador portatil
para sua desospitalizagdo. Entretanto, ndo podemos discutir esse processo sem
tecermos alguns comentarios sobre a condi¢ao clinica da crianga em questao.

Nessa perspectiva, a MMC é uma ma formagao congénita relativamente
comum que se caracteriza por um fechamento incompleto do tubo neural durante
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o desenvolvimento embrionario"?. Quando combinada com a malformacao de
Chiari tipo II traz maiores repercussoes, cursando com alteragdes motoras, sen-
soriais, vesicais, respiratorias e oculomotoras®. Associado a essa condi¢do, a
crianga apresentava apneia de origem central por lesdao em regiao responsavel
pela regulacao ritmica automatica da respiragdo (centro respiratorio).

Em um sentido mais amplo, as crian¢as com dependéncia cronica de VM
necessitam de cuidados permanentes e do uso de equipamentos para sustentar a
funcdo bésica de respiracdao, que podem aumentar sua permanéncia hospitalar*
4, Podem também causar transtornos pessoais com limita¢do da qualidade de
vida e prejuizos no seu desenvolvimento fisico, psicoldgico, cognitivo e social’.
Existe, portanto, a necessidade de um manejo adequado para otimizar a desos-
pitalizacao da populagdo infantil dependente desse meio.

Com base nesse cenario, o trabalho da fisioterapia na desospitalizagao de
criangas dependentes de VM visa a promogdo a saude, a preven¢ao de agravos
e a recuperacdo funcional, além de cuidados paliativos®. Assim como envolve o
treinamento dos familiares quanto aos cuidados com a traqueostomia e defini-
¢do do equipamento mais adequado para cada caso, com adaptacdo do paciente
ainda durante a internagdo hospitalar’.

Logo, o treinamento dos responsaveis para a desospitalizagao deve ser
iniciado pela fisioterapia e por toda equipe multiprofissional, devendo conter
entre outros temas pertinentes, os seguintes’:

* Orientagdes sobre cuidados basicos, incluindo posicionamento adequado;

* Interpretacdo dos sinais vitais;

* Cuidados com a traqueostomia e procedimento de aspiragdo traqueal e
de vias aéreas;

* Instrugdes e orientagdes sobre os equipamentos: ventilador mecéanico e
seu circuito, umidificadores, bateria, Nobreak, concentrador de oxigé-
nio e inaladores;

* Planos de contingéncia para casos de intercorréncias: decanulagdo aci-
dental, falta de energia elétrica e problemas técnicos com o ventilador;

* Suporte basico de vida;

» Limpeza e desinfeccdo dos equipamentos.

De maneira que considerando as necessidades da criang¢a em uso de tra-
queostomia, sobretudo, em relagao aos cuidados demandados por esse dispo-
sitivo, deve haver treinamento para realizagdo da aspiracao traqueal e de vias
aéreas, sendo pleiteada junto a assisténcia social a aquisicao dos materiais ne-
cessarios para realizagdo deste procedimento, quando houver necessidade. Cabe
orientar sobre®.®:

* Materiais adequados: luvas de procedimento, sonda de aspiragcdo estéril
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(deve ser equivalente a 1/3 do calibre da traqueostomia), gaze estéril,
aspirador a vacuo e extensoes;

* Manuseio do aspirador a vacuo;

» Lavagem correta das maos e uso de luvas;

» Afericao dos sinais vitais;

* Procedimento de aspira¢do, manipulacao da sonda de maneira correta
para evitar contaminag¢ao e descarte adequado;

+ Limpeza da regido periestoma,;

» Fixagao correta da traqueostomia;

* Manutengao do cuff insuflado se necessario, com a pressao ideal para
a crianga.

Assim, a escolha da modalidade da ventilagio mecénica portatil ¢ feita
pelo fisioterapeuta, o qual devera avaliar a situagdo do paciente, considerando
especialmente, suas condigdes clinicas, idade, peso, nivel de dependéncia e o
nuamero de horas diarias de utilizagdo dos aparelhos. Visto que a defini¢ao de de-
pendéncia cronica de VM pode variar entre os diferentes autores, caracterizan-
do-se, em geral, como um quadro no qual, se mantém a necessidade de suporte
ventilatério artificial, em parte ou no total das 24 horas do dia, por mais de 1
meés se menores de 1 ano, ou mais de 3 meses, no caso de pacientes com mais de
1 ano®.”. No caso da criang¢a apresentada, o ventilador representa um suporte a
vida, pois este garante condigdes ventilatorias para sua sobrevivéncia.

Ademais, existem alguns equipamentos que podem ser utilizados para
ventilagdo em domicilio, como o CPAP que oferece uma pressao positiva con-
tinua nas vias areas e o BI-LEVEL que também oferece uma pressao positiva
em vias aéreas, porém a dois niveis bifasicos, sendo indicado para usuarios com
necessidade do uso de pressdes relativamente mais altas’. Cabe ao fisioterapeuta
determinar o modo e os pardmetros adequados individualmente, certificando-se
quanto a adaptacgdo didria e gradual da crianga ao novo equipamento. Com rela-
¢do ao ventilador mecanico portatil deve ser orientado aos responsaveis sobre’.®:

* Manuten¢ao do aparelho e limpeza;

« Identificacdo de alarmes;

» Funcionamento da bateria externa, o nobreak;

» Umidificag¢do adequada,;

« Identifica¢ao de problemas técnicos com o ventilador;

« Situagdes de emergéncia como falta de energia.

Nesse respeito, a desospitalizagdo compreende a alta hospitalar de for-
ma segura e responsavel, o que requer planejamento detalhado e rigoroso que
envolve a realizagdo de cuidados especificos da fisioterapia ainda durante a in-
ternagao da crianga. Assim, agdes educativas com os responsaveis devem ser
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priorizadas visando a aten¢do em domicilio. Portanto, o saber da fisioterapia
precisa ser compartilhado e ensinado, visto a necessidade de orientagdes e capa-
citagoes exigidas para uma assisténcia adequada. Ainda ha muito a ser estudado
sobre a transi¢do do aparelho de VM para o portatil, mas com essa transi¢ao o
paciente poderd retornar para seu ambiente familiar, que é um dos principais
objetivos da equipe multidisciplinar.
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CariTUuLo 7

A INTERVENCAO NUTRICIONAL NO
CUIDADO A CRIANCA DESNUTRIDA

Grace Harue Watanabe Ogawa
Silvana Freda Demeroy

Resumo: Lactente internado para tratamento de desnutri¢do grave, marasmo,
diarreia, esteatorreia e raquitismo.

Equipe Multiprofissional: Nutrigdo
Tema: Desnutrigdo
Pergunta-base: Como a Nutrigdo pode intervir na recuperacdo do desnutrido grave?

Introducao

aciente nascido a termo com 3.510kg com suspeita diagnostica pré-natal
de obstrugdo intestinal. Realizou-se abordagem cirurgica no segundo

dia de vida, quando foi identificado pancreas anular. A alimentagdo do recém-
nascido consistia em aleitamento materno exclusivo (ordenhado da propria mae)
via sonda nasogastrica. Recebeu alta hospitalar no 1° més de vida com orientagcdo de
aleitamento materno exclusivo. Alguns dias apds a alta, iniciou quadro de diarreia
liquida sem sangue, com necessidade de internagao. Recebeu hidrata¢ao endovenosa
e antibioticoterapia, com melhora gradual da frequéncia e aspecto das evacuagoes.

Nesse interim, até os quatro meses foram frequentes as internag¢des, sem-
pre por diarreia e distensao abdominal, todas de curta duragao. Paciente ja esta-
va em uso de formula de aminoécidos. Foi nesse periodo que, devido a quadro
importante de desnutri¢do, optou-se por internagao para melhor investigacao do
quadro, com suspeita de ma absorgao intestinal e sindrome genética.

Iniciou, entdo, seguimento com a equipe de nutrologia, que optou por alterar
a formula utilizada para hidrolisada, pois a quantidade de triglicérides de cadeia
média (TCM) é superior (50%) ao da férmula de aminoacidos livres (33%), e a ab-
sor¢ao de TCM ndo necessita de enzimas pancredticas e do sistema linfatico intes-
tinal. Ap6s melhora do volume e consisténcia das fezes, porém, com manuten¢ao
da perda de peso, optou-se por alterar novamente a dieta para aminoacidos livres.

Durante a investigagcdo foi coletada pesquisa de gordura nas fezes, que se
mostrou elevada. Iniciado o uso da pancreatina e reduzida oferta do leite. Evoluiu
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com melhora da frequéncia das evacuagdes, com alguma melhora da esteatorreia.
Pela dificuldade de aceita¢do da dieta via oral, além de importante distensao abdo-
minal, foi necessaria a passagem de sonda nasogastrica. Como seguia com perda
de peso, iniciada nutri¢do parenteral, mantendo uma dieta enteral minima.

Entio, foram realizadas varias tentativas de modulag¢ao da dieta, como uso de
maltodextrina, amido cru, triglicérides de cadeia média em diferentes momentos. O
volume ofertado também era aumentado gradativamente. Todavia, o paciente apre-
sentava varias intercorréncias ao longo desse periodo. Havia pouca tolerabilidade ao
aumento de volume da formula, além de intercorréncias clinicas como infec¢ao as-
sociada ao cateter venoso central, sepse e trombose vascular. Em varias ocasides, foi
necessario retroceder a uma fase anterior, reduzindo volume da dieta, modificando
os parametros de modulagao, aumentado aporte da nutricdo parenteral.

Nesse contexto, o trabalho da fonoaudiologia era intenso e fundamental,
mas paciente seguia com importante recusa da dieta por via oral. Além disso,
piorava bastante a frequéncia e caracteristicas das evacuagdes a cada tentativa
de introdugdo alimentar. Foi um processo lento e paulatino, nao linear; um tra-
balho que exigiu esforgo e paciéncia de todos os integrantes da equipe multipro-
fissional que cuidou diariamente dessa crianga.

Discussao

A desnutrigcdo caracteriza-se por deficiéncias de energia, macro e/ou mi-
cronutrientes como causa da privagao alimentar (desnutri¢do primaria) ou em
decorréncia de uma doenga de base (desnutricdo secundaria). Pode se desenvol-
ver de forma aguda ou crénica, provocando déficit no desenvolvimento e cresci-
mento da crianga!, conforme observado na Figura 1.

Fonte: Slideplayer?
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O risco nutricional é maior em criangas gravemente desnutridas pois além
das demandas da propria doenga, ocasionadas pelo aumento da taxa metabolica
basal e do catabolismo proteico, aumentam as demandas nutricionais devido a
grande velocidade de crescimento e maior necessidade de energia em criangas
abaixo de um ano®.

De acordo com diretriz publicada pela American Society for parenteral and
Enteral Nutrition (ASPEN), a desnutricdo, incluindo a obesidade, esta associada
a desfechos clinicos desfavoraveis, como maior risco de infec¢do hospitalar, ele-
vado tempo de internagdo hospitalar e aumento da mortalidade. Dessa forma,
a avaliagao nutricional deve ocorrer em até 48 horas da admissao do paciente,
sendo reavaliado pelo menos 1 vez na semana**. Quando a ingestdao oral de
alimentos for inadequada ou nao for possivel, a terapia nutricional apresenta
diferentes alternativas de abordagem.

A nutrig¢do enteral € a principal via de oferta pois, respeita as fungoes di-
gestivas, favorecendo o trofismo, estimulando os mecanismos neuroendocrinos,
contribuindo para a resposta imunitaria e reduzindo a translocagao bacteriana®.

A terapia de nutricao enteral (TNE) e a terapia de nutricao parenteral
(TNP) podem ser utilizadas conjuntamente quando somente a TNE nao for
suficiente para atingir as necessidades nutricionais’. A escolha da via de ali-
mentacdo (oral, TNE e TNP) dependeréd da avaliagdo médica e da equipe de
nutrig¢ao.

Os requerimentos nutricionais de energia, macronutrientes, micronutrien-
tes, agua e eletrélitos devem seguir as recomendagdes vigentes para a crianga em
questao, de acordo com sua idade, peso e estatura. Quanto a classificagdao das
dietas oferecidas, podem ser poliméricas (proteinas intactas), oligoméricas (pro-
teinas parcialmente ou extensamente hidrolisadas) e elementares (aminoécidos
provenientes da hidrélise plena das proteinas)®.

A crianga acompanhada por nossa equipe, cujo diagnostico era de desnu-
tricao grave, foi avaliada diariamente em relagdo a conduta nutricional durante
sua interna¢do. Semanalmente, era reavaliado o estado nutricional pela equipe
de nutrigdo, ferramenta indispensavel para o planejamento do tratamento.

Foram observados varios fatores como ganho/perda de peso, nimero e
consisténcia das evacuagdes e hidratacao, aceitacao da dieta por via oral, disten-
sao abdominal, controle de glicemia capilar, resposta ao uso de enzimas pan-
creaticas e a introdugdo de suplementos, tendo como objetivo a prevengdo da
sindrome de realimentagdo e visando adequar a via e a dieta prescrita.

Caso a fungdo gastrintestinal ndo se encontre normal, a recomendacao
serd de uma férmula infantil oligomérica e, caso haja intolerdncia da mesma,
seguir com férmula elementar, seja a via oral ou enteral®. Vale ressaltar que na
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introducao da dieta oral, a mesma deve ser oferecida considerando a avaliacdao
da equipe de fonoaudiologia.

Nossa equipe de fonoaudidlogas acompanhou de perto essa crianga. A in-
trodugdo alimentar se iniciou somente com a formula infantil, evoluindo gradati-
vamente para inser¢ao de alimentos solidos. A equipe de nutri¢do realizou sema-
nalmente a avaliagdo nutricional da crianga, obtendo o diagnostico nutricional.

O monitoramento da terapia nutricional e do seu impacto nas condi¢des
clinicas da crianga e no seu estado nutricional é importantissimo e deve ocorrer
diariamente, através da vigilancia quanto a tolerancia a nutri¢ao e a oferta nutri-
cional, além de fatores bioquimicos e medidas antropométricas que auxiliam na
avaliacdo da efetividade do tratamento* (Fig. 2).

Dessa forma, o nutricionista tem a possibilidade de realizar a adequagao
do plano terapéutico nutricional.

Figura 2: O uso de medidas antropométricas no monitoramento nutricional

Fonte: IStock!®

As discussdes multiprofissionais integram parte essencial do tratamento
no qual a finalidade ¢ alinhar as condutas a serem seguidas. Assim, dentro do
contexto da atuagao de uma equipe multiprofissional frente ao cuidado as crian-
¢as com condigdes crOnicas complexas, estao os cuidados paliativos pediatricos.
Um dos principais objetivos dos cuidados paliativos em pediatria é oferecer uma
rede de apoio ao paciente e a familia, visando a busca individualizada da melhor
maneira de lidar com o processo de adoecimento, de tratamento e adaptacao a
uma nova vida, estabelecendo amplo olhar para os aspectos fisicos, psicossociais
e espirituais!!.
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CariTUuLO 8

PAPEL DA PSICOLOGIA NO CUIDADO
DA CRIANCA COM DOENCA
CRONICA E SUA FAMILIA

Solange Aparecida de Aratijo
Rafaela Moura de Souza
Silvia Mara Herbelha Joppert

Resumo: Crianca com Fibrose Cistica e internagdes recorrentes em contexto de
hospitaliza¢ao por adoecimento crénico, em cuidados paliativos.

Equipe Multiprofissional: Psicologia

Tema: O papel do psicélogo no cuidado a crianca em condigdo cronica

Pergunta-base: Como oferecer acolhimento emocional e intervengdo em Saiide Mental d
crianga hospitalizada por adoecimento crénico?

Introducdo

Paciente com Fibrose Cistica (FC) confirmada no exame do pezinho e
no teste do suor, ainda nos primeiros meses de vida. A fibrose cistica é
considerada uma patologia genética complexa, cronica e grave, sem cura € com
tratamento para a vida toda que afeta principalmente, os pulmdes, pancreas e
sistema digestivo, exigindo acompanhamento interdisciplinar, com recorrentes
hospitalizagdes e o prognoéstico pode nao ser favoravel.

Assim, a crianga teve internagOes recorrentes, cada vez mais frequentes
e longas. Seu adoecimento crénico ocasionou prejuizo na convivéncia familiar,
socializagdo e escolarizagao, em fung¢do das manifestagdes da doenga e do pe-
riodo de internagdo. Os atendimentos psicoldgicos iniciaram-se diante do agra-
vamento do quadro clinico, com manifestagdes como taquicardia, falta de ar,
expressOes de medos, sinais esses interpretados pela equipe como ansiedade.

Nos primeiros atendimentos junto a equipe de psicologia, utilizava o dis-
curso verbal como principal recurso de comunicagdao, com conteudo bastante
proprios e detalhados quanto a rotina hospitalar e aspectos proprios do quadro
clinico; suas brincadeiras tendiam a ser concretas e descritivas. Apesar da espe-
rada resisténcia inicial para aprofundar aspectos afetivo-emocionais presentes
em suas narrativas, demonstrava que existia intensa angustia quanto ao processo
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de adoecimento e possibilidade de finitude, bem como dificuldade (apesar da
necessidade) em expor suas vulnerabilidades, medos e fragilidades.

Promoveu-se um espaco de escuta e acolhimento emocional para a pa-
ciente, de forma a oferecer recursos ladicos e graficos como tinta, lapis, folha,
cartolina, tesoura, cola, bonecas, panelinhas e jogos como Uno, Cara a Cara e
Jogo da Memoria. Tanto por meio dos recursos ludicos quanto da comunicagao
verbal, ela demonstrou desejo em ser olhada, cuidada e amparada. Além de
expressar, de diferentes formas, a busca constante em lidar com as adversidades
e inconstancias (tanto do mundo externo, quanto de si mesma) bem como uma
urgéncia psiquica por controlar tais aspectos.

Ao longo dos atendimentos psicoldgicos, buscou-se valorizar suas expres-
sOes e experiéncias; criar conexdes entre as manifestacdes do corpo bioldgico,
pensamentos, discurso verbal, bem como afetos e simbolismos presentes em
suas brincadeiras. A equipe de psicologia interviu cotidianamente de forma a
auxilia-la no processo de reconhecimento e nomeagdo de seus sentimentos e
sensagdes, ampliando a consciéncia de si mesma e seu eu.

A partir das intervengdes psicologicas, os relatos concretos da doenga fo-
ram dando lugar a construgdes simbolicas e o diagnostico foi saindo de cena
para entrada de um sujeito pulsante, encontrando um lugar de pertencimento
além da fibrose cistica, podendo reconhecer o espago psicoterapéutico como o
campo do emergir de angustias mais profundas e existenciais.

A paciente precisou de espaco para compartilhar seus sofrimentos emo-
cionais diante das perdas e lutos concretos e simbdlicos enfrentados ao longo
das internagdes, como deparar-se com as limitagdes do proprio corpo (uso de
oxigénio, falta de ar aos minimos esfor¢os fisicos), transformag¢des da convivén-
cia social (afastamento familiar, escolar e da comunidade) e as concretizagdes
do processo de finitude do corpo. A equipe de psicologia foi convidada pela
paciente a entrar em cena como porta-voz de seus medos e angustias, oferecen-
do-se como suporte e possibilidade de significagdo e transformagao junto a ela.

Dessa forma, a presenca sensivel do psicélogo como forma de assegurar o
conforto emocional também se tornou intervengao, uma vez que, em momento
de inseguranca e angustia, a psicologa de referéncia era solicitada pela crianca.
No ultimo encontro antes da intubagdo, a crianga solicitou a presenca da psi-
cologa e pediu para jogar o Jogo da Memdria. Este remetia as primeiras sessoes
psicoldgicas, com valor afetivo e significativo. Durante o jogo, assuntos impor-
tantes eram ventilados e problematizados pela paciente. Ao jogar memoria, ela
clamava por eternizar os registros de sua existéncia, seu corpo, seus gostos e
interesses, palavras, expressdes e afeto junto de todos os envolvidos em seu pro-
cesso de adoecimento e cuidado, registrando também em sua propria memoria
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o valor de todo encontro afetivo e de cuidado que recebera naquele momento.
O Jogo da Memoria marcou o ultimo encontro entre psicologa e crianga, ja
que ap6s a transferéncia para Unidade de Terapia Intensiva, intubagao e seda-
¢do, passaram-se alguns dias até o falecimento da mesma. Diante dos aspectos
apresentados, o artigo busca discutir o papel da equipe de psicologia diante do
adoecimento croénico infantil em unidade de internacdo pediatrica.

Discussao

Ao longo do século XX, o Brasil passou por transformagdes importantes
no que diz respeito ao perfil epidemiologico e demografico, antes caracterizados
com altas taxas de mortalidade infantil por doengas parasitarias e infecciosas.
De maneira que o pais passou por avangos importantes com melhorias nas con-
digbes sanitarias, vacinagdo e acesso a tecnologias e saude, ocasionando trata-
mentos e sobrevivéncia de criangas com doengas cronicas. Segundo Antao, et al’
estima-se que cerca de 10 a 20% da populagdo infantil tenha alguma enfermida-
de cronica. No Brasil, Nobrega, et al.2 encontraram realidade semelhante sendo
que 9,1% de criancas de 0 a 5 anos de idade e 9,7% de 6 a 13 anos de idade sao
acometidos por doengas cronicas.

Estas sao hoje consideradas uma epidemia de escala mundial, uma vez
que representam uma ameaga significativa a satde e ao desenvolvimento hu-
mano**. Neste cenario, a patologia cronica tem contribuido significativamen-
te para internagdes, comorbidades, cuidados integrais e complexos, bem como
mortalidade’.

Schramm, et al.’ apontam que este movimento mais do que uma mudan-
¢a no perfil epidemiologico sinaliza para a necessidade de revisao da relagao en-
tre o sujeito e o objeto, ou seja, quanto as pessoas e 0 mundo a sua volta, quanto
aos saberes e praticas no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), exigindo
reflexdes a partir da experiéncia de adoecimento.

Nessa perspectiva, doengas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) sdo ca-
racterizadas por inicio gradual, etiologia incerta, curso demorado, multiplos fa-
tores de risco, prognostico incerto que necessitam de tratamentos prolongados,
e de grande impacto na capacidade funcional®”?.

Assim, criangas que nascem com condigdes cronicas tém em sua experién-
cia de vida, desde tenra idade, acompanhamento e intervengdes médicas, dores
fisicas, limitagdes no cotidiano, restri¢des, incorporando o cenario hospitalar em
sua rotina e enfrentando situag¢Ges adversas. Consonante a isso, Nigro® enfatiza
que as fantasias e as imagens que as criangas elaboram do hospital sao persecu-
térias e remetem a sentimentos de abandono, perda e soliddo, podendo trans-
formar-se em situagao traumatica e contribuir ao agravamento do seu estado
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clinico. As criangas com condi¢des cronicas tornam-se objeto de “Preocupagao
médica primaria”!?. Essas vivéncias nos apontam para a relevancia de refletir-
mos sobre o sujeito diante da fragilidade humana exposta pelo adoecimento.

Estudos diversos”!!!3 demonstram que criangas em condi¢es cronicas
apresentam risco de ajustamento e comportamentos psicopatologicos. Observa-
se que esses estudos utilizaram instrumentos padronizados de coleta como ques-
tionarios, observagdes, escalas, checklist e inventarios. Mecanismos que tém a
finalidade de capturar os comportamentos observaveis e diretos, sejam eles atra-
vés da observagao e ou respostas, objetivando os dados quantitativos e énfase na
leitura dos sinais e sintomas.

Além disso, outros trabalhos langam sobre a crianga um olhar desenvol-
vimentista, isto €, consideram a crianga como ser em processo de formacgao e
incompleto, acreditando que a compreensao da crianga seja permeada pela com-
preensdao dos adultos cuidadores, havendo quase uma indiferenca referente a
compreensdo e percep¢do da crianca sobre sua doenca. '* Acrescenta-se a este
fato, a dificuldade de leitura do funcionamento dada pela prépria condi¢ao da
crianga, pais sao chamados a responder pelos filhos em forma de informantes da
medicina e ndo como sujeitos a contribuir com sua subjetividade.

Dessa forma, Moreira et al'® aponta que, na leitura biomédica da doenga,
realga-se um olhar para as questdes deficitarias, apontando para a doenga sem o
sujeito, deixando de lado a dimensao simbolica, representacional, interpretacio-
nal de valores sobre a existéncia. Estes dados observaveis tém como finalidade
apontar para caminhos de intervengdes voltadas para a adequacao da crianga ao
bindmio normal/patologico, contribuindo para a logica da supressao dos sinto-
mas e exclusao da subjetividade, ocorrendo o apagamento do sujeito.

Ainda, Bernardino'® chama aten¢do para o tecnicismo e as especializa-
¢Oes voltadas ao aparelho biolégico que falha, mas que deixam de lado a dimen-
sdao simbolica do campo do adoecer, ignorando assim sua histéria, as particula-
ridades de sua vida e seu desejo.

Historicamente, a entrada do psicologo nas instituicdes médicas e hospi-
talares foi marcada pela necessidade de uma abordagem mais integrada do ser
humano, refletindo uma preocupa¢do humanitdria e humanizadora. Em torno
das terminologias Psicologia da Saude e Psicologia hospitalar ha uma densa dis-
cussao. O primeiro é usado no mundo inteiro, o que inclui a América Latina,
sendo que a psicologia hospitalar é considerada uma de suas especialidades'® '’
No Brasil, por se considerar o ambiente hospitalar como tradi¢ao de cuidados em
saude, ocorreu a jungao dos prefixos hospitalar e Psicologia. Sendo assim, o psi-
cblogo especializado no campo da satide é denominado de psicologo hospitalar'e.

Entao, Crepaldi'® considera que a inser¢do do psicologo nos hospitais é
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uma estratégia da Psicologia da Saude, focalizada na agdo terciaria e delimitada
no espago fisico para o campo das praticas de atuagao. Para esta autora, o pro-
fissional que atua neste ambiente realiza o trabalho com pessoas que estao em
processos de adoecimento e internagdo, porém, salienta que a Politica Nacional
de Atengdo Hospitalar considera que este ambiente ¢ um local adequado para
as praticas de promocgao da saude, prevencao, tratamento de doencas e reabilita-
¢do, aspectos relacionados ao processo saude-doenca.

Para o Conselho Federal de Psicologia (CFP)'7a Psicologia Hospitalar é
mais do que um local de atuagdo, e a caracteriza como um campo de conheci-
mento tedrico, técnico sobre o cuidado da experiéncia subjetiva do adoecimento
e hospitalizacao, exigindo do profissional saberes e fazeres especificos. Diante
das explana¢des anteriores, o CFP!7 reconheceu as duas especialidades como
distintas. Em 2016, o CFP regulamentou através da resolugdao 03/2016, o titulo
de Psicologia da Saude. Entretanto, a especialidade de Psicologia Hospitalar foi
instituida anteriormente, permanecendo até o presente momento.

Segundo o Conselho Federal de Psicologia!’, a pratica do psicélogo hospi-
talar configura-se como uma escuta qualificada e direcionada a expressao do so-
frimento, angustia, do medo da morte, adoecimento e internagdo dos pacientes.

E indiscutivel os avangos conseguidos com a entrada na psicologia no
contexto hospitalar e no processo de saude-doencga. Entretanto, pensamos em
uma praxis que considere intervengdes que apontam para O sujeito e para a es-
cuta, dando voz a subjetividade do paciente e aos aspectos simbolicos referentes
ao adoecimento.

Assim, Battistelli; et al'” aponta para

A significacao polissémica inconsciente da doenga, as fantasias, as fortes
emogoes, os mecanismos de defesa macigos, cisOes, recusa da realidade,
identifica¢des projetivas patologicas e a mania podem paralisar, obstacu-
lizar, murchar, perturbar a vida mental de cada membro da familia, de
forma especifica e a do paciente.

Em unidade de internagdo pediatrica, o cuidado deve considerar a espe-
cificidade da infancia e seu entorno, como familia e equipe. A crianga entra em
cena com seus choros, siléncio e corpo, exigindo do profissional uma escuta para
tudo que essa comunica.

O cuidado da crianga com condi¢ao crénica exige além dos cuidados téc-
nicos aplicados adequadamente para seu tratamento e reabilitacdo, demandan-
do também compreensdo por meio da escuta de seus processos de vida. Sao
corpos marcados por edemas, cicatrizes, cortes, dependéncia de medicagdes, in-
ternagdes recorrentes, mas também por marcas simbolicas, como por exemplo,
nao conseguir ser a aspiracao dos sonhos e desejos dos pais e da sociedade.
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As criangas com condigdes cronicas sao expostas a perdas e lutos para
além dos desafios do proprio desenvolvimento. Impondo a essa crianga um tra-
balho de elaboragdo psiquica e busca de sentido para dar conta desses impactos
e do afeto que transborda. A elaboragao do luto se faz presente.

A doenga crbnica na infancia produz impactos na autoestima, sentimen-
tos de inferioridade, culpa e vergonha, sentimento de impoténcia e desamparo,
ocasionando sofrimento psiquico.

Muitas vezes, o adoecimento € um acontecimento corporal e o encontro
com o psicélogo proporciona que o relato de queixas organicas seja atravessado
pela subjetividade. Essas narrativas possibilitam significagio que vai se cons-
truindo a partir dos sentidos atribuidos pelos pacientes e familias quanto ao
proprio processo de adoecimento, num movimento constante de elaboracao da
experiéncia emocional, desenvolvendo formas Unicas e criativas para lidar com
as perdas e lutos decorrentes da doenca e seus desdobramentos.

O adulto verbaliza e a crianga necessita de objetos que sirvam de suporte
para sua expressao, uma vez que esta em processo de desenvolvimento, a pala-
vra ainda ndo € capaz de realizar essa fung¢do. E para isto, utiliza-se de recursos
adequados como material e atividades Iudicas (brinquedos e jogos) e recursos
graficos (desenhos).

O brincar ¢ uma forma de expressdo dos conteudos emocionais e fanta-
sias, podendo ter elementos para dar conta de uma realidade ameagadora no
caso das criangas com condigdes cronicas. O brincar é uma forma de linguagem
que comunicam sistemas simbolicos. No texto Escritores e seus devaneios, Freud?
faz uma comparacao entre os escritores e o brincar infantil e alega que: “A crian-
¢a quando brinca cria um mundo proprio, um mundo de fantasias, levado muito
a sério, em que pode reorganizar as coisas para uma nova forma que lhe agrade,
investindo nele grande quantidade de emocgdo”.

Diante da crianga e do processo de adoecimento, Costa e Cohen?! afir-
mam que o brincar ¢ uma forma de tratamento possivel, pois trata-se de um
lugar simbolico de fala e de tratamento da angustia. Na brincadeira, o psicélogo
nao coloca a verdade, mas aguarda a construgao por parte da crianga, facilitan-
do o fluxo de sentido e construindo novos significados.

As expressOes graficas também s3ao formas de comunicagdo e expressao
de seu mundo interno e também como forma de elaboracido desses conteudos.
Para Nigro®: “O desenho é a passagem de um modo de expressdo para o outro,
as representagdes inconscientes sao transformadas em imagens que apos sua
leitura e interpreta¢ao, comunicam um sentido latente.”

A vivéncia do adoecimento e seus desdobramentos precisam ser compar-
tilhados, nomeados e pensados, encontrando um continente psiquico que possa
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fortalecer a capacidade de ressignificar a experiéncia emocional e as expressoes
simbolicas.

Assim, a interven¢do do psicélogo se da na construcdo de espaco poten-
cializadores de expressOes simbolicas e que a crianga comparega de forma singu-
lar. Todos os elementos deste espago visam a fornecer elementos que facilitem a
expressao da criancga e elaboracao de seus sentimentos, medos e angustias, além
de suporte no enfrentamento da dor, sofrimento e medo da perda.

O adoecimento infantil e hospitalizagdo também impactam diretamente
em seus cuidadores e responsaveis. A chegada de uma doenca croénica afeta de
maneira significativa as fungdes parentais que estdo em formacao e implicara
em reestruturagdes dos papéis familiares.

Para os pais, o adoecimento do filho é um lugar marcante das incertezas
do futuro, lugar de concretizagdo das perdas concretas e simbolicas, impactando
diretamente em seu narcisismo. Diante do processo de adoecimento, encontra-
mos pais fragilizados e sentimentos como culpa, fracasso, decep¢ao e medo.
Frente ao adoecimento do filho, autores” 22 apontam que os pais podem expe-
rimentar sentimentos de raiva, medo, impoténcia, ansiedades, estresses, frustra-
¢do, culpa, angustia e depressao, o que os fragiliza e impactam os vinculos e as
relacOes familiares.

E imposto aos pais um trabalho de elaboragio de lutos e perdas e a neces-
sidade de compreensao, expressao como forma de minimizar o sofrimento, além
da necessidade de lidar com as feridas resultantes deste processo.

O trabalho do psicélogo tem como objetivo proporcionar espago para es-
cuta do significado do adoecer pautado na histéria familiar e a posi¢ao discur-
siva de paciente e familia, acolhendo as vivéncias permeadas pela singularidade
de todos; num olhar para além do corpo orgéanico, promovendo reflexao e auxi-
liando no processo de desidentificacao da crianca e da familia com a doencga/
diagnostico e suas limitagdes, promovendo ainda fortalecimento dos vinculos e
fungdes parentais, incentivando o estabelecimento de novos lancos que possam
produzir efeitos sobre a subjetivacao?, tendo como efeito o emergir do sujeito.
Promover acolhimento e ampliagdo da escuta atenta para a narrativa de quem
adoecer tem objetivo de realizar transformagdes e ressignificar impactos relevan-
tes na clinica do cuidado da crianga com adoecimento complexo e sua familia.
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CariTULO 9

A EFETIVACAO DO ACESSO AO SUS,
AOS RECURSOS TRATAMENTO FORA DO
DOMICILIO E CENTRAL NACIONAL DE
REGULACAO DA ALTA COMPLEXIDADE

Maria Eloisa Santiago
Roseli Aparecida Monteiro

Resumo: Crianca natural da regido norte, veio transferida através do
Tratamento Fora do Domicilio (TFD) e Central Nacional de Regulacdao da Alta
Complexidade (CNRAC) devido a tetraplegia.

Equipe Multiprofissional: Servico Social

Tema: Tratamento fora do domicilio (TFD) / Central Nacional de Regulacio da Alta
Complexidade (CNRAC)

Pergunta-base: De que forma a politica do SUS tem se efetivado e quais os desdobramentos
na realidade social das familias atendidas pelo Servigo Social que fazem uso do TFD/CNRAC?

Introducao

Ocaso discutido neste capitulo trata sobre uma crianga que chegou
a Unidade Pediatrica para uma investigacao clinica devido a dano
neurolégico de causa desconhecida. O nucleo familiar é composto pela crianga,
pai e mae. Na ocasido de sua chegada, encontrava-se em companhia da mae, sem
vinculos nesse novo lugar. O pai chegou a cidade dois meses apds o ocorrido.

A crianga iniciou quadro de choro seguido por convulsGes em casa, lugar dis-
tante de atendimento médico, motivo pelo qual houve demora no primeiro atendi-
mento. Assim que possivel, a familia se deslocou para a cidade mais proxima. Foi
realizado atendimento em barco do Programa Itinerante em Satude®, estabilizando
a crianga e conduzindo-a ao Pronto Socorro do hospital na maior cidade da regido.

Nesse respeito, durante o periodo de interna¢ao, houve necessidade de
avaliacdo do neurologista pediatrico, especialidade indisponivel no estado.
Dessa forma, ocorreu processo de judicializagdo movido pelos familiares para
que a crianga tivesse direito ao Tratamento Fora do Domicilio (TFD).

O Estado de origem da crianga, segundo informagoes disponibilizadas pelo
Portal da Transparéncia do Governo Federal, é um dos com o menor orgamento
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no que se refere ao investimento em saude publica, apresentando, consequente-
mente, uma ampla defasagem de profissionais, equipamentos e insumos a serem
ofertados para a populacio que acessa os servicos do Sistema Unico de Satde
(SUS), especialmente, a populagdo em situagdao de vulnerabilidade social, que é o
maior quantitativo dentre o total da populagdo do norte e nordeste’.

Apbs ajudicializagao, a crianga conseguiu acessar o TFD, que foi operacio-
nalizado pela Central Nacional de Regulagao da Alta Complexidade (CNRAC)
transferido para a Unidade de Terapia Intensiva Pedidtrica de um Hospital de alta
complexidade, com toda a documentagao sobre seu historico clinico.

Discussao

O que possibilitou sua chegada a este hospital foi o acesso aos recursos
do TFD instituido pela Portaria N° 55/1999 2 que dispde sobre a mesma no
SUS. Esta Portaria se efetiva a populagdo que necessitar de atendimento espe-
cializado, cujo territorio de origem nao possua profissional e/ou equipamento
adequado para o tratamento:

[...] o TFD consiste em uma ajuda de custo ao paciente, e em alguns casos,
também ao acompanhante, encaminhados por ordem médica as unidades
de satde de outro municipio ou Estado da Federagcdo, quando esgotados
todos os meios de tratamento na localidade de residéncia do mesmo, desde
que haja possibilidade de cura total ou parcial, limitado no periodo estrita-
mente necessario a este tratamento e aos recursos orgamentarios existentes.
Destina-se a pacientes que necessitem de assisténcia médico-hospitalar cujo
procedimento seja considerado de alta e média complexidade eletiva 3.

Todavia, as regides norte e nordeste do Brasil apresentam os piores indi-
ces de avaliacdo dos servigos do SUS, com uma baixa oferta de atendimento se
comparado a outras regides do pais. Na sintese de indicadores sociais, publicada
pelo IBGE em 20214, o instituto faz uma analise das condig¢bes de vida da po-
pulagdo brasileira e aponta que, em termos regionais, a restricdo de acesso aos
servigcos de saude se mostrou mais concentrada no norte (28,3% da populagdo) e
nordeste (35,5%), mas com diversidade de situagdes dentro das regides.

Essencialmente nos ultimos anos, houve um agravamento das condigdes
de vida da populag¢do como um todo, singularmente, aquelas que ja se encon-
travam em contexto de vulnerabilidade social. A populagdao encontra cada vez
mais entraves para conseguir acesso ao SUS, que se coloca mais distante do
texto aprovado pela Constituicao Federal de 1988 e da Lei N° 8.080/1990 sobre
as acoes e servicos de satude.

Nesse interim, o agravamento das condi¢des de vida da populagdo, espe-
cialmente no que se relaciona ao acesso aos servigos e recursos do SUS torna-se
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evidente no caso aqui relatado. A crianga em questdo, apos poucos dias no
Hospital da Crianga mais préximo do seu territorio de origem, ja possuia todos
os critérios para acessar o TFD e CNRAC. No entanto, mesmo através de pro-
cesso judicial, houve demora para que tivesse sua solicitacao atendida.

Este quadro complexo de saude necessitou efetivagdo do TFD e dos ser-
vicos da CNRAC, uma vez que a criang¢a nao poderia viajar em transporte aéreo
convencional, devido a necessidade de utilizagao de oxigénio e alta probabilidade
de evoluir para um quadro de piora clinica, sem apoio de atendimento médico.

Segundo o Departamento de Informatica do SUS (DATASUS)®, a
CNRAC foi desenvolvida com a finalidade de

contribuir para a melhoria continua dos procedimentos relacionados ao fi-
nanciamento das ag¢des de saude, e controle de pagamentos aos prestadores
de servigos que em determinado periodo, realizaram procedimentos ambu-
latoriais e hospitalares de alta complexidade para os estados e municipios®.

Ainda segundo o DATASUS, esta central tem como principais objetivos:

Regular o fluxo da referéncia interestadual de pacientes que necessitam
de assisténcia hospitalar de alta complexidade; registrar as demandas dos
estados com auséncia ou insuficiéncia de oferta do elenco de procedi-
mentos de alta complexidade com atributo CNRAC nas especialidades de
cardiologia, neurologia, oncologia, ortopedia e gastroenterologia; mapear
a migracao dos usuarios do SUS a partir de seu local de residéncia e do
registro de seu atendimento em outro estado, por especialidade e por pro-
cedimento; e, disponibilizar informagdes para respaldar outras agdes em
saude que permitam dirimir as diferengas regionais e as dificuldades de
acesso de determinadas populagdes menos privilegiadas®.

Dessa forma, foi mediante a efetivagdo da CNRAC que a crianga con-
seguiu viajar em servico de UTI aérea, acompanhada pela genitora e equipe
médica do SUS. Ao chegar ao hospital de alta complexidade, foram realizadas
as abordagens médicas de estabilizagdo da crianga, e se iniciou o trabalho do
servigo social, no que diz respeito ao processo de acolhimento e compreensao
da realidade desta unidade familiar.

Como instituido pela Portaria N° 55/1999 2, o paciente s6 recebe o valor dia-
rio em dinheiro quando o TFD for realizado ambulatorialmente, e 0 acompanhante
sO recebe se o local de internagdo nao oferecer espago para acompanhamento em
tempo integral, ou ndo fornecer as refei¢des gratuitamente. Dessa forma, nem a
crianga, nem a genitora possuiam critérios para receber o valor do Estado de origem.

Passados dois meses de internagao da crianga no setor de pediatria, o genitor
chegou a capital por conta prépria para acompanhar o quadro de saude da crianga
e oferecer suporte a sua esposa, que até entdo estava como unica acompanhante.

Assim, através de entrevista social e avaliagdes realizadas pela equipe do
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servigo social, foi possivel compreender o complexo quadro de vulnerabilidade
social da familia. Apos a investigagdo diagnoéstica resultar em progndstico com
limitagao de intervengdes pelo especialista e a dificuldade da familia em perma-
necer longe de seu estado de origem, esta manifestou o desejo de retornar para
casa, uma vez que 1l encontrariam condi¢des de trabalho e rede de apoio. Desta
forma, a crianga retornou ao Estado de origem, em UTI Aérea, via TFD, e o ser-
vigo social iniciou a articula¢ao de rede socioassistencial de proteg¢do a crianga,
visando melhor qualidade de vida para paciente e sua familia.
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Notas

(@ O Programa Itinerante em Satude foi regulamentado no ano de 2004, e tem
como objetivo levar um acolhimento de qualidade em localidades da cidade que
ainda possuem vazio assistencial em relagdo a disponibiliza¢ao dos servigos do
SUS. A unidade movel realiza exames e consultas especializadas com o foco de
realizar o diagnostico precoce e fortalecer a saude preventiva.

(2) DATASUS trata-se de um 6rgio da Secretaria de Gestdo Estratégica e Parti-
cipativa do Ministério da Saude, e tem a responsabilidade de coletar, processar e
disseminar informacoes sobre saude.

88



CariTuLo 10

CLASSE HOSPITALAR:
ESPACO DE ACOLHIMENTO, DE ESCUTA
E INTERLOCUCAO AOS DIREITOS
DA CRIANCA HOSPITALIZADA

Andrea Bruscato

Ana Carolina Oliveira

Cristiane Rosa dos Santos da Silva
Jussara Irai Monteiro

Ragquel Donizete Ferreira

Resumo: Crianga apresentou Enterocolite Necrosante no periodo neonatal.
Realizou procedimento cirurgico e permaneceu em internagdo hospitalar por
mais de trés meses. Encontrava-se desnutrida.

Equipe Multiprofissional: Classe Hospitalar

Tema: O papel da Classe Hospitalar no desenvolvimento integral da crianga hospitalizada
Pergunta-base: Como a Classe Hospitalar pode contribuir com o desenvolvimento da crianga
durante o periodo de internagdo?

Introducao

rematuro de 900 gramas ao nascimento, foi diagnosticado com
Enterocolite Necrosante e, aos quatro meses de idade, fez a sua pri-
meira cirurgia. Desde entdo, faz uso de dieta enteral.

Caminhou e falou apo6s os dezoito meses. Desfraldou aos trés anos e in-
gressou na Educacdo Infantil aos quatro, frequentando-a presencialmente até
mar¢o de 2020, quando as institui¢des educacionais foram fechadas devido a
pandemia da Covid-19. A mae relatou que a crianga foi alfabetizada em casa.
Evoluiu com dificuldades em ganhar peso, dando inicio as dores abdominais.
Foi transferida para avaliagdo e nova cirurgia.

Ao internar na unidade pediatrica, a equipe da Classe Hospitalar esta-
beleceu vinculos e entrou em contato com a escola de origem. Matriculada no
ensino fundamental, foram articuladas propostas referentes aos conteudos cur-
riculares do seu ano/série.

Posto o caso, gostariamos de refletir sobre algumas questdes que versam
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sobre o papel da Classe Hospitalar, a garantia do direito a educagao, a parceria
com a escola de origem e as media¢des ludico-educativas que contribuiram ao
desenvolvimento integral da crianga durante o periodo de hospitalizacao.

Discussao

A educacdo é um direito de todas as criangas e adolescentes, inclusive
aquelas que se encontram hospitalizadas. Prescrita em varios dispositivos le-
gais™, ela se baliza através da matricula obrigatéria dos 4 aos 17 anos, de forma
a garantir o aprendizado necessario ao pleno desenvolvimento da pessoa, seu
preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificagcdo para o trabalho!. Para
assegura-la, o Poder Publico cria diferentes formas de acesso a escolarizagao e
aprendizagem, sendo a Classe Hospitalar e o Atendimento Domiciliar umas das
alternativas aos alunos impossibilitados de frequentarem, presencialmente, as
institui¢bes de ensino.

A Classe Hospitalar integra a equipe multidisciplinar do hospital e faz parte
do processo de humanizagao, percebendo os pacientes em todas as suas dimen-
sOes fisicas, psicologicas, sociais, educacionais e culturais. Ela assevera o atendi-
mento pedagdgico-educacional de forma a elaborar estratégias e orientagdes ao

processo de desenvolvimento e constru¢ao do conhecimento de criangas,
jovens e adultos matriculados ou ndo nos sistemas de ensino regular, no
ambito da educagao bésica e que encontram-se impossibilitados de frequen-
tar escola, temporaria ou permanentemente, e garantir a manuten¢do do
vinculo com as escolas por meio de um curriculo flexibilizado e/ou adapta-
do, favorecendo seu ingresso, retorno ou adequada integra¢do ao seu grupo
escolar correspondente, como parte do direito de atengdo integral®.

Além de manter contato com a escola de origem da crianga, a Classe
Hospitalar garante a continuidade dos estudos, flexibiliza o curriculo e promove
estratégias de ensino-aprendizagem as necessidades de cada aluno aliadas as
praticas interdisciplinares. O atendimento pedagbgico acontece em uma agao
integrada aos servigos de saude, contribui com a promo¢ao do bem-estar do
paciente e ao seu retorno escolar. Conforme pontuaram Souza e Rolim®:

Entender a educagdo hospitalar envolve questionamentos sobre as possibi-
lidades de o educando que vivencia a situagdo de enfermidade continuar
o processo educacional em consondncia com a faixa etaria e fase escolar,
mesmo em situac¢do de internagdo. Esse movimento passa pelo reconheci-
mento de que a crianga é sujeito de direitos e, mesmo hospitalizada, man-
tém a necessidade de vivenciar experiéncias comuns a sua idade, como o
brincar e o estudar®.

Nesse respeito, a educagdo hospitalar humaniza e contribui para a reabili-
tacao da saude das criangas. Ao longo do processo, a equipe da Classe trabalha
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em consonancia com a Politica de Humanizag¢ao da Assisténcia Hospitalar?,
respeitando seu desenvolvimento, sua subjetividade e cultura.

A dor, originada pela doenga, traz consigo uma rotina de exames, remé-
dios, injegOes e procedimentos, gerando situagdes de desconforto, de isolamento
e afastamento do convivio de familiares e amigos, podendo comprometer a sau-
de emocional da paciente. Por estar fragilizada, a crian¢a necessita ainda mais
de afeto, de respeito e de uma rotina que considere sua infancia, abrandando as
dificuldades e os desafios que ocorrem ao longo do tratamento. Por isso, todas as
formas de recreagdo, de educagao, acompanhamento escolar e recursos terapéu-
ticos disponiveis para a sua cura e reabilitacado devem ser investidos, contribuin-
do para que se sinta segura e acolhida, predisposta ao crescimento cognitivo,
psicoldgico e social.

De acordo com o Conanda®, “toda a crianca tem o direito de desfrutar
de alguma forma de recreagdo, programas de educagdo para a saude, acompa-
nhamento do curriculo escolar durante a permanéncia hospitalar”, englobando
o cuidar e o educar como uma a¢ao integral, que envolve o tratar, o respeitar, o
acolher e o atender a crian¢a em uma fase tao rara, que € a infancia.

Apos entrevista com a mae e crianga, foram apresentados jogos e ativi-
dades ludicas de forma a criar e fortalecer vinculos afetivos com a equipe peda-
gobgica. Ao estabelecer lagos com seus alunos, o professor prioriza as condigdes
de aprendizagem para que se sintam a vontade em participar das propostas,
sugerir agdes, questionar o que esta sendo ensinado e estabelecer relagdes com
as multiplas dreas do conhecimento. A pratica educativa assume, em diversos
momentos, um carater Iddico, configurando-se como importante ferramenta ao
desenvolvimento infantil e aquisi¢des formais, além de colaborar para a supera-
¢do de dificuldades e no ganho da autoestima do paciente, resultando de forma
positiva no seu tratamento de satude.

Ao brincar, a crianga assimila informagdes sobre as coisas que a rodeiam
e passa a representa-las no seu dia a dia. Essa atividade se alimenta dos elemen-
tos que ela observa em seu mundo: o ambiente, o tempo, as agdes, 0s materiais
disponiveis. Todos esses aspectos influenciam no desenvolvimento da experién-
cia ludica que, para Piaget®, é o ber¢o obrigatorio das atividades intelectuais.

Durante o periodo de internagao, a paciente ganhou um “Kit de Massinhas
Mini-Chef”. A partir de entdo, comegou a modelar comidinhas, inventando
uma receita de “bolo de unicérnio”. Posteriormente, vendeu seus quitutes aos
integrantes da equipe multiprofissional, utilizando uma caixa registradora, moe-
das e cédulas de dinheirinho para compor o cenario ladico.

Enquanto brincava de doceria com a professora, seja modelando bolos,
balas, cupcakes, brigadeiros ou tortas feitas com massinhas, a aluna trabalhava
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diversos contetudos curriculares, como unidades de medida de massa (grama e
quilograma) e de volume (litro e mililitro), sistema monetario, cores, adi¢do e
subtracao, além de desenvolver a proficiéncia leitora e interpretacao da receita,
atrelando conhecimento ao mundo do faz-de-conta. A sistematizacdo dos con-
teados por meio de uma proposta ludica revelou um dos inumeros valores da
brincadeira, que passou a ser cada vez mais interessante, promovendo a aprendi-
zagem de maneira natural. De acordo com Kishimoto®, “por meio de uma aula
Iudica, o aluno € estimulado a desenvolver sua criatividade e nao a produtivida-
de, sendo sujeito do processo pedagogico”.

Assim como o brincar, o jogo foi outro recurso utilizado no processo de
ensino-aprendizagem, desenvolvendo as habilidades cognitivas da crianga, soli-
citando-a na tomada de decisdes a levantar hipdteses, obter e organizar dados,
além de aplicar as regras em cada dindmica. Ao jogar “Ludo”, “Uno!”, “Quem
sou eu?”’, “Color Addict Kids”, “Mudanca Maluca” entre outros, a paciente
desenvolveu inumeras habilidades operatorias, ou seja, capacidades cognitivas
sobre conteudos especificos que favorecem a construgao de conexdes 16gico-ma-
tematicas, promovendo a competéncia de autorreflexdo intencional.

Dessa forma, ao propor uma pedagogia ltidica apoiada em jogos e brin-
cadeiras, centrada no dialogo, na afetividade e na constru¢ao do conhecimen-
to de forma significativa, a Classe Hospitalar favoreceu o desenvolvimento da
autonomia intelectual da aluna, considerou o seu tempo de aprender e de estar
disposta as atividades.

A ludicidade, durante os atendimentos, possibilitou inimeras formas de
comunicag¢do, visto: 1) ser linguagem propria da infancia (através dos jogos, das
dramatizagdes, do faz-de-conta, das palavras e gestos); 2) provocar, na crianga, o
desejo de participar e de envolver-se com a brincadeira; 3) ser refiigio a pressao da
rotina hospitalar, permitindo-a ser ou fazer o que quiser no mundo imaginario.

O tempo de as criangas viverem a infancia é o agora, e se a Classe
Hospitalar puder garantir experiéncias e repertérios sadios, o deve fazer, pois
estes as acompanharao por toda a vida, fazendo parte de suas histérias.

Durante todo o decurso foram respeitadas as limitagdes, sejam elas fisi-
cas (de dor e desconforto), emocionais (referentes aos sentimentos que surgiram
com o adoecimento) ou sociais (contexto e impactos na rotina). Sempre que pos-
sivel, a paciente realizou as tarefas da escola de origem, compartilhou saberes,
expressou pensamentos, desejos e sentimentos sobre o que estava vivenciando,
seja através de conversas, desenhos ou escrita de bilhetes e pequenos textos.

Devido a distancia entre a escola de origem e a instituicao hospitalar,
os contatos foram feitos através de e-mail e telefone. A professora enviava ati-
vidades a cada 15 dias, que eram mediadas pela equipe da Classe Hospitalar,
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escaneadas e devolvidas via arquivo digital. O tempo de permanéncia hospita-
lar da aluna abrangeu o primeiro bimestre letivo e, ao final do mesmo, foram
compartilhadas informag¢des que compuseram o relatorio avaliativo sobre o seu
desenvolvimento, aprendizagem e desempenho.

A participa¢ao no projeto “Eu e o meu tempo no hospital”, apoiado em
diversas histérias infantis'®!®* de personagens portadores de doencas cronicas,
favoreceu a identificagdo da paciente com os mesmos. Quando uma crianga hos-
pitalizada reconhece que outras pessoas tém experiéncias semelhantes a sua, ha
um exercicio de alteridade que envolve o ludico, a identificacao e a compreensao
das situagdes estressantes pelas quais ela passa, permitindo ver o outro e enxer-
gar-se a si mesma.

Nessa perspectiva, Pinto!* revela que as criangas sdo conscientes de seus
sentimentos, ideias e expectativas, sendo capazes de expressa-las “desde que haja
quem queira escuté-las e ter em conta”. Ele acrescenta ainda que essa cumplici-
dade precisa ser construida entre criancas e adultos. Para tanto, é imprescindivel
que os professores de Classes Hospitalares instaurem tempos e espagos para a
diversidade de didlogos verbais, gestuais e afetivos com as criancas enfermas, de
forma que estas possam viver a sua infincia da melhor forma possivel, mesmo
que dentro de um hospital.

Ao finalizar o texto, cabe ainda destacar que as criangas sao agentes ativos
que constroem suas proprias culturas de infancias. Logo, é preciso investir na
escuta afetiva, que traz a marca da constru¢ao do conhecimento sobre o espago
hospitalar, a rotina do tratamento, as informag¢des médicas sobre a doenga, as
angustias, medos e incertezas que permeiam as criangas enfermas e seus fami-
liares. E uma escuta que brota do didlogo's, apoiada na afetividade's. Desta ma-
neira, a Classe Hospitalar, além de oportunizar a continuidade dos estudos, tor-
na-se espago de acolhimento, de escuta e desenvolvimento, colocando a crianga
no centro do direito a educacdo e de suas necessidades.
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CariTuLo 11

OS DESAFIOS DA TRANSCULTURALIDADE
MEDIANTE OS CUIDADOS DE ENFERMAGEM A
CRIANCA COM CONDICOES CRONICAS

Selma Cristina da Silva Borba
Giovana Soares Bortolote

Larissa Cristina Marcolino Cisterna

Resumo: Pré-escolar em quadro de complicacdo tardia pods transplante hepa-
tico. A mae apresentava resisténcia na administragcao da insulina e no cuidado
alimentar/higiénico com a crianga.

Equipe Multiprofissional: Enfermagem

Tema: Desafios da transculturalidade mediante os cuidados de enfermagem
Perguntas-bases: Como foi a atuacdo da Enfermagem durante o periodo de internacdo da
paciente e 0 manejo com o _familiar para aceitagdo da insulina perante este panorama?

Introducao

ste capitulo descreve a histéria de uma crianga em idade pré-esco-

lar que nasceu no Brasil apds gestagdao de risco, em decorréncia de
Diabetes Mellitus tipo 1 materno. Nos primeiros dias, ja apresentava quadro
de ictericia, com piora progressiva, associado a acolia fecal. Apods investigacao,
diagnosticado atresia de vias biliares extra-hepaticas (AVBEH), doenca congéni-
ta de carater fibro-obliterativo progressivo e cronico, que afeta as vias biliares e
necessita de diagnostico precoce e intervengao urgente, uma vez que, sem inter-
veng¢ao cirurgica, a doenga € fatal e com rara sobrevida apds os 3 anos de idade.!
Foi submetida a cirurgia de Kasai (derivagdo biliodigestiva em Y de Roux com
porto enteroanastomose), evoluindo com necessidade de transplante hepatico,
realizado aos 2 anos e meio de idade.

Em virtude do uso de altas doses de corticoide e imunossupressores, a pa-
ciente desenvolveu quadro de diabetes, com necessidade de uso de insulina em seu
tratamento. Essa é uma das possiveis complicacOes tardias do transplante hepatico.

O Diabetes Mellitus ¢ um grupo de doengas metabolicas caracteriza-
das por hiperglicemia resultantes de defeitos na secre¢do e/ou agdo da insuli-
na?. Em 1997, a Associagdao Americana de Diabetes (ADA) prop6s uma nova
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classificagao do diabetes, baseada em aspectos fisiopatologicos, dividindo-o em
quatro grandes classes clinicas: Diabetes Tipo 1, Diabetes Tipo 2, outros tipos
de diabetes e Diabetes Gestacional.

Presenciamos diversas internagdes dessa crianga por diferentes quadros:
hiperglicemia, perda de peso, infecgdes bacterianas e virais, rejeicdo do trans-
plante hepatico. Muitos deles associados a baixa adesiao ao tratamento em do-
micilio. Acreditamos que o baixo nivel de escolaridade da mae associada a di-
ficuldade de compreensao das condigdes da doenga, suas diferencas culturais
devido a mudanca de pais e adaptagao aos novos costumes, além da precarieda-
de habitacional e baixo nivel socioecondmico, foram fatores determinantes na
baixa adesdo ao tratamento e cuidados com a crianga ap6s cada alta hospitalar.

Nesse sentido, o presente capitulo abordara em sua discussao os seguintes
topicos:

1) A importancia do cuidado de enfermagem na orientagdo da familia de
uma crianga com Diabetes Mellitus, trabalhando, principalmente, na
adaptacao de diferentes culturas;

2) A inser¢ao do brincar e do brinquedo terapéutico como parte do cui-
dado a crianca, aliviando suas tensdes e medos, tornando-a uma aliada
ao tratamento;

3) O olhar da enfermagem frente ao paciente com uma doenga cronica
sob cuidados paliativos, e como a equipe de enfermagem pode contri-
buir para seu conforto e seguranga emocional.

Discussao

Sabemos que, para a crianga internada, o ambiente hospitalar pode ser algo
sombrio e assustador. Visto a iniimeros procedimentos, medicagoes, coletas de
exames 0s quais sao fatores que contribuem para isso. O cuidar da enfermagem
tem como objetivo construir um vinculo duradouro com o paciente com condi¢dao
cronica complexa e sua familia, estabelecendo uma relagdo de confianga com os
profissionais, reforcando a uniao e integracao de todos em prol do sucesso do tra-
tamento, sempre minimizando o sofrimento das criangas e familias.

Nesse respeito, o enfermeiro deve ter o conhecimento sobre os cuidados
com a crianga que passou por um transplante, os medicamentos necessarios nes-
se processo, a mudanga em seu estilo de vida, bem como compreender que esse
paciente continua a crescer e se desenvolver. A finalidade deste relato é abordar
a relevancia dos cuidados de enfermagem em relagado a crianga submetida a um
transplante hepatico e suas complicagdes pos-transplante, além de como a enfer-
magem auxilia no processo de autocuidado e na orientagcdo familiar.

No cuidado diario com esta crianga, abordamos diversos aspectos. Nossa
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comunicag¢dao com a mae iniciava-se com os cuidados basicos de higiene, tdo pre-
carios em seu dia a dia. O enfermeiro dirigia-se a mae e a crianga de maneira cla-
ra, objetiva, com linguagem adequada e compreensiva segundo os protocolos da
unidade infantil, orientando sobre a necessidade e importancia do banho diario,
explicando como realizar os cuidados adequados com a pele da crianga, bem
como o uso de cremes e pomadas que deveriam fazer parte de sua rotina, consi-
derando que estamos discutindo o caso de uma paciente portadora de diabetes.

Vale ressaltar que, a depender da idade do surgimento do diabetes, as crian-
cas ainda nao possuem habilidades cognitivas e amadurecimento emocional para
entender fielmente o cenario em que se encontram, seus tratamentos e restrigoes.
Tal cendrio requer o planejamento e a tomada de decisdes imediatas sobre os
ajustes necessarios de seu regime terapéutico. Tais habilidades sao desenvolvidas
somente quando se inicia a pré-adolescéncia e o raciocinio do individuo passa a
ser mais critico, elaborado e consciente. Dessa forma, o automanejo do diabetes
em criangas, entre outras questoes, deve considerar o estagio de desenvolvimento
desse grupo que possui particularidades que vao interferir em sua realizagao®.

Assim, além de reforgar a importancia dos cuidados de higiene, cada cui-
dado com a crianga em relagao ao diabetes era repassado repetidamente a mae.
A importéancia do controle da glicemia capilar ao longo do dia, como antes das
refeigdes (pré prandial) e apos as refeicdes (pos prandial), possibilitando bom
controle da doenca e ajuste correto das medica¢des. Era reforcado também a
importancia da adequacgdo da dieta para bom controle glicémico.

Nesse contexto, as diferengas de vida desse conjunto filha e mae, de des-
cendéncia africana, impactou no planejamento e trabalho diario com essa fami-
lia. Houve a necessidade de algumas readaptagdes culturais, ensino de conceitos
pouco conhecidos, o que foi um desafio para todos. A cada dia, a equipe busca-
va abordar questbes sociais dessa crianga de maneira delicada, respeitosa e com
muita dedicagdao e empenho, durante todas suas internagdes. Nao havia intengao
de mudar ou questionar principios e valores advindos de sua cultura nativa, mas
adaptar os cuidados diante de uma nova realidade, em um novo pais, sempre com
o foco na satide da crianga. O objetivo principal era atingir as condi¢des de cuida-
dos favordveis e que a made acompanhante compreendesse a importancia de tais
praticas nos planos de cuidados ao paciente com condigdo cronica complexa.

Dessa forma, € significativo lembrar que o cuidado envolve agdes interati-
vas, baseadas no respeito e conhecimento dos valores da pessoa que esta sendo
cuidada, tendo uma relagdo dindmica que busca, de forma sistematica, promo-
ver 0o que ha de saudavel, proporcionando medidas de conforto?. Estavamos
frente a uma crianga com uma educagao cultural diferente no falar, no agir, além
de apresentar comportamentos de medo que eram Unicos e muito individuais.
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Seus padroes de dimensdo, alimentagao e sono eram muito especificos ao seu
jeito de ser, e modulados na cultura materna. Foi necessario incorporar, no olhar
da enfermagem, essa cultura e atingir o cuidado integral a essa paciente.

Assim, foi inserido o processo do brincar durante a hospitalizacao da
crianga, respeitando sua idade, seus medos, sua cultura, sua infancia. Ao longo
desse periodo, foram oferecidas sessdes do brinquedo terapéutico, com bonecas,
panelinhas, seringas, objetos de uso hospitalar (gazes, estetoscopio, frascos sim-
bolicos de alcool 70%, algodao), entre outros. O objetivo era que a crianga, em
seu momento ludico, elaborasse seus medos e ansiedades, sentimentos ocasiona-
dos pelos traumas de uma hospitalizagao prolongada. Nestas sessoes, a crianca
criava um vinculo com a enfermeira, construindo confianga e adquirindo co-
nhecimento sobre seu quadro clinico, entendendo os procedimentos pelos quais
precisava passar e, principalmente, se tornando uma aliada em seu tratamento.

O brincar ¢ uma atividade propria da infancia e estd relacionado ao desen-
volvimento motor, emocional, mental e social da crian¢a. O brincar na enfermaria
pode ser sindbnimo de uma forma de adaptacdo, de lidar com uma realidade nova
e desconhecida, como meio de formag¢do, manutenc¢ao e recuperagdo da saude*.
O brinquedo terapéutico (BT) funciona como instrumento facilitador na comu-
nica¢ao, na manuten¢ao dos direitos da crianga e na ressignificagao da doenga,
estimulando a resiliéncia infantil. Nesse contexto, trata-se de um brinquedo es-
truturado que auxilia a crian¢a na diminui¢ao de sua ansiedade decorrente de si-
tuagdes ameacgadoras e atipicas, devendo ser implementado sempre que ela tenha
necessidade de entender e lidar com experiéncias dificeis do dia a dia.

Existem 3 tipos de Brinquedo Terapéutico. O Brinquedo Terapéutico
Dramatico (BTD) promove a descarga emocional e a manifestagdao dos senti-
mentos, desejos e experiéncias vividas pela crianga ao permitir que ela assu-
ma papéis sociais, passando de passivo para ativo no processo de saude, com-
preendendo sua realidade. Ha também, o Brinquedo Terapéutico Capacitador
de Fungdes Fisiologicas, cuja fungdo ¢ permitir que a crianga aprenda a utilizar
suas capacidades fisiologicas de acordo com sua nova condi¢do de vida. Por fim,
ha também o Brinquedo Terapéutico Instrucional (BT), utilizado no intuito de
orientar os procedimentos através do manuseio de materiais usuais hospitalares,
antes e ap0s a realiza¢ao na crianga.

Para nossa paciente, foram aplicadas sessoes de Brinquedo Terapéutico
Dramatico (BTD), nas quais eram oferecidos bonecos de pano e alguns mini ob-
jetos hospitalares, orientando também a mae sobre sua importancia e estimulo.
Apos as sessoes do brinquedo terapéutico era comum visualizarmos a crianga
repetindo as mesmas agdes em outros momentos. Organizava as panelinhas,
preparando de forma ludica alimentos imaginaveis. Limpava as bonecas com
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gaze e alcool, passando nas pontas dos dedos para realizar a glicemia capilar de
seus bebés, da mesma forma como visualizava os profissionais executando em si
mesma os controles diarios de dextro.

Logo, observamos que, no contexto do brincar, ficou mais compreensivel
para a crianga o cuidado de enfermagem na mensuragao da glicose, durante a
qual ela ndo chorava mais. No decorrer das interna¢des, a pun¢do venosa pe-
riférica deixou de ser um momento assustador e agressivo, pois conseguimos
a colaboragdo da crianga, sem necessidade de segurd-la para o procedimento,
visto que ela compreendia a necessidade daquele dispositivo. A incorporagao do
Brinquedo Terapéutico durante o cuidado de enfermagem serviu como meio de
estabelecer comunicac¢do e relacionamento com a crianga, conhecer seus senti-
mentos e preocupacoes, ajudar no alivio de suas tensdes e ansiedade, além de
prepara-la para os procedimentos®.

O envolvimento da familia na educag¢ao da crianc¢a é fundamental desde a
admissdo até a alta hospitalar, pois é deles que a crianga recebera ajuda para seu
autocuidado. A educagdo sobre diabetes com a mae foi gradativa, com resulta-
dos satisfatorios ao longo do tempo, principalmente em relacdo a compreensao
sobre a rotina do controle da glicemia capilar na crianga. A equipe de saude
deve ajudar a familia a focar no processo educativo, tentando substituir a ansie-
dade e o estresse, por assumir um papel ativo no cuidado da crianga®. Promover
brincadeiras, atividades ludicas com desenhos e expor seus desenhos na parede
eram maneiras encontradas pela enfermagem para colorir um cenario que, por
muitas vezes, tornava-se obscuro apds noticias de piora do quadro da doenca e
impossibilidades de alta hospitalar.

A crianga deve ser considerada como titular de direitos que se aplicam aos
cuidados em saude, especialmente seu direito humano de participar de todas as eta-
pas do cuidado e do processo de tomada de decisdao, imprescindivel para garantir
que suas necessidades sejam de fato atendidas e suas preferéncias consideradas pelos
profissionais de saude. A participagao ativa da crianga no processo de autocuidado
favorece seu empoderamento, autoconhecimento e desenvolvimento progressivo de
sua autonomia. Equipe e familia, portanto, atuam neste processo como instrumen-
tos facilitadores da construgao da autonomia responsavel da crianga, apoiando seu
amadurecimento e discernimentos progressivos durante a infancia. Este ser huma-
no, protagonista de seu cuidado, sera, no futuro, responsavel por tomadas de decisao
referentes a sua saude, baseadas em seus valores e sua cultura.

Com relagdo ao olhar da equipe de enfermagem a nossa paciente, cabe
ressaltar que houve um aprendizado bilateral, uma vez que, nesta riquissima
e valiosa interagdo, aprendemos hébitos, valores e percepgdes de mundo e de
vida diferentes das nossas. Por outro lado, medidas de conforto referentes ao

99



ANDREA BRUSCATO | JULIANA PERRONI HUMMEL | SIMONE BRASIL DE OLIVEIRA [GLESIAS
(ORGANIZADORAS)

ambiente hospitalar, atividades ladicas, bem como orienta¢des sobre a doenga e
o tratamento fornecido a méae e a crianga, foram parte das rotinas de cuidados
essenciais a esta paciente com uma condi¢ao cronica complexa, em perspectiva
de cuidados paliativos.

O paciente em cuidados paliativos e sua familia precisam de uma assistén-
cia e um cuidado mais complexo, pois cada um deles apresentam necessidades
especiais e particulares. E preciso olhar o paciente de maneira mais holistica
e integral, estendendo esse olhar para sua familia também, visando oferecer
conforto, qualidade de vida em detalhes cotidianos, além de apoio emocional.
Todas essas necessidades vao muito além dos tratamentos farmacologicos, pois
tratam o paciente como um ser humano em seu todo, e a visao do profissional se
estende para muito além da patologia.

Ressalta-se que, o cuidado envolve ag¢des interativas, baseadas no respeito
e conhecimento dos valores da pessoa que estd sendo cuidada, tendo uma rela-
¢do dindmica que busca, de forma sistematica, promover o que ha de saudavel,
proporcionando medidas de conforto*. A importancia da relagao entre paciente,
equipe de enfermagem e familia no processo do cuidar inclui diversos pontos,
como a forma correta e adequada de dar uma noticia, a clareza com que os
assuntos sao abordados, a abertura dada ao paciente e sua familia para que pos-
sam conversar sobre seus sentimentos, duvidas e angustias.

Por fim, concluimos que a enfermagem ¢€ a classe profissional mais proxima
da crianga e sua familia em uma enfermaria pediatrica, desde sua admissao na
unidade. Sdo profissionais com grande responsabilidade na continuidade do cui-
dado em todos os plantdes. E dentro da equipe de enfermagem, o enfermeiro tem
papel fundamental e primordial, pois consegue identificar as necessidades, prefe-
réncias e participar ativamente no cuidado dessa crianca em situagdo vulneravel'.
Assim, nosso maior desafio, enquanto profissionais de enfermagem e membros de
uma equipe multiprofissional, consiste em construir junto com a familia e a crian-
¢a, respeitando sempre seu nivel de desenvolvimento neuropsicomotor, 0 manejo
de seu tratamento em domicilio e a continuidade de todos os cuidados basicos.
Isso pressupde educar a crianga e a familia em satide, para mudangas de compor-
tamento em sua trajetoria com condi¢ao cronica e de sua infancia.
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ATENCAO FARMACEUTICA AO PACIENTE EM
POLIFARMACIA NO PROCESSO
DE DESOSPITALIZACAO

Nadia Takako Bernardes Suda

Resumo: Crianga com condi¢ao cronica complexa, em processo de desospitali-
zagao. Necessitou de adequagdes de formas farmacéuticas para transi¢ao de vias
de administracao.

Equipe Multiprofissional: Farmacéutica

Tema: Atencdo farmacéutica, condigbes cronicas complexas, uso racional de medicamentos,
polifarmdcia, seguranga do paciente

Pergunta-base: Como se deu a atengdo farmacéutica ao acesso a medicamentos no processo de
desospitalizacdo de criangas com condigbes cronicas complexas?

Introducao

Crianca com sindrome de trissomia parcial do cromossomo 18, apre-
senta agenesia de corpo caloso, cardiopatia congénita, bexiga neuro-
génica, encefalopatia, disfagia, desnutricdo grave e broncodisplasia. Ela foi assis-
tida pela equipe multiprofissional desde o nascimento. Faz uso de medicamentos
administrados por gastrostomia. Durante a interna¢ao hospitalar, a prescrigao
médica continha, em média, quinze medicamentos. Dentre esses, anti-hiperten-
sivos, anticolinérgicos, anticonvulsivantes, procinéticos, inibidores da bomba de
prétons, vitaminas e minerais administrados por via enteral, parenteral e topica.

Dessa forma, com o objetivo de garantir a seguranga da paciente, durante
todo o tempo de internagao, as prescri¢des médicas foram analisadas diariamen-
te, com checagem das doses de medicamentos prescritos, formas farmacéuticas,
disponibilidade de estoque, além de pesquisas de possiveis interacOes medica-
mentosas e incompatibilidades.

Assim, observada a melhora das condi¢des clinicas da paciente e resolu-
¢do de questdes sociais, a equipe optou pela alta hospitalar apos longa interna-
¢do. O processo de desospitalizagdo envolveu a orientacao da equipe médica,
responsavel pela assisténcia hospitalar, em relagao a receituarios médicos, preen-
chimento de formularios especificos para a garantia de acesso a medicamentos e
normas referentes a Portaria 344/98 (medicamentos de controle especial).
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Logo, para a adesdo e otimizacao da terapia medicamentosa apos alta
hospitalar, foram feitas adequagdes de formas farmacéuticas para o uso, de acor-
do com a via de administragdo, além de transi¢do de vias de administra¢ao pa-
renteral para administragao por gastrostomia.

Nesse contexto, foram realizados treinamentos com o cuidador com a
finalidade de capacita-lo para a administragdo de medicamentos por ostomias.
Também, recebeu informagdes sobre locais de retirada dos medicamentos pres-
critos, interagdes medicamentosas, horarios de administracdo, entre outras du-
vidas. Devido a baixa acuidade visual do cuidador principal, elaboramos tabelas
para a orientagdao sobre administragdo de medicamentos, separadas por perio-
dos e identificadas por cores (Fig. 1).

Figura 1: Medicag¢do identificada por cores

Fonte: Arquivo pessoal (2023)

A transicdao de cuidados aconteceu apos dois encontros com a equipe
multiprofissional tendo como objetivo agdes centradas no estado geral da crian-
ca e seus cuidadores.

Figura 2: Cartilha de orientacdes para cuidados no domicilio

Cartilha de orientagdes para
cuidados no domicilio:

Cando Nackonal SUS XXX

Fonte: Arquivo pessoal (2023)
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Discussao

Os avangos em tecnologias em satde tém permitido maior sobrevida de
criangas com condi¢des cronicas complexas, cenario determinado por caracte-
risticas comuns!. A classificagao proposta pelos autores descreve criangas com

qualquer condi¢ao médica que possa durar pelo menos 12 meses (a menos
que ocorra a morte) e que envolva varios sistemas ou um sistema ou Or-
gao com gravidade suficiente para exigir cuidados especializados e prova-
velmente algum periodo de hospitalizagao em um centro de atendimento
terciario .

Comumente, os pacientes pediatricos assistidos em ambiente hospitalar
apresentam essas caracteristicas. Enfermos com condi¢des cronicas complexas
costumam utilizar os servigos hospitalares e/ou comunitarios com mais fre-
quéncia. Sao dependentes de tecnologias, as interna¢des costumam ser prolon-
gadas e com alto consumo de recursos de saude. Fazem uso diario de muitos
medicamentos, o que os classifica como pacientes em “polifarmacia”. O termo é
definido como o uso rotineiro e concomitante de quatro ou mais medicamentos
(prescritos ou nao), de acordo com a Organiza¢ao Mundial de Saude (OMS)?.3.

Sabe-se que pesquisas de novos medicamentos em populagdes pediatricas,
assim como em gestantes e idosos, ¢ bastante limitada. Essa dificuldade de pes-
quisa direcionada a essas populagdes condiciona o prescritor ao uso off-label de
medicamentos, o qual na populagdo pediatrica, associado as condigdes cronicas
complexas, expOe esses pacientes a situagdes de alto risco em todos os niveis de
atengdo. Estas criangas e adolescentes com polifarmacia ficam mais vulneraveis
em relacdo aos erros envolvendo medicamentos®.

Para minimizar os riscos que resultam em danos durante a internacao
hospitalar, buscamos a normatiza¢do por meio das metas internacionais de
seguran¢a do paciente, com foco em seguranga na prescri¢ao, uso e adminis-
tracdo de medicamentos. Os critérios abordados nas metas nos apoiam nos
processos multiprofissionais durante a interna¢ao hospitalar e no processo de
desospitalizagdo®?.

Analise diaria de prescrigdes médicas, orientagcdo de prescricdo com
nomes genéricos, conforme a Denomina¢do Comum Brasileira (DCB), dupla
checagem das doses de medicamentos prescritos, checagem de interagdes medi-
camentosas, incompatibilidades, vias de administra¢do e adequagao de formas
farmacéuticas.

Com a melhora clinica do paciente, foram realizadas reunides com as
especialidades que assistiam a criangca. As equipes médica e multiprofissional
expuseram as prioridades para que a familia tivesse condi¢des de cuidar da
crianga no ambiente domiciliar. Elaboramos um Projeto Terapéutico singular
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com atribui¢des de cada profissional que assistiu a paciente durante o periodo
de internagao, de forma a garantir a integralidade do cuidado, conforme preco-
nizado no eixo IV da Politica Nacional de Aten¢do Integral a Saide da Crianga
(PNAISC), através da Portaria n° 1.130/2015°.

Para garantir o acesso aos medicamentos prescritos, o farmacéutico bus-
cou informacdes relacionadas a disponibilidade de acesso no Sistema Unico de
Saude (SUS), as formas farmacéuticas padronizadas, necessidade solicitagao
formal por meio de formuldrios e/ou notificagdes de receita. No caso de medi-
camentos de controle especial descritos na Portaria 344/98'°, as receitas foram
feitas por até sessenta dias ou até a data da proxima consulta médica, a fim
de que ndo houvesse interrup¢ao do tratamento. Quando possivel, foram feitas
adaptagdes nos horarios de administracdo de medicamentos para que fossem
compativeis a rotina da familia, sempre priorizando a seguranca da paciente e
adesdo ao tratamento.

Ainda durante a internagao hospitalar, o familiar passa por treinamento em
que foram apresentados topicos importantes sobre o uso e administragao de medi-
camentos, além de particularidades da administragdo por ostomias. Apos a orienta-
¢do aos cuidadores e de posse do Projeto Terapéutico Singular, foi feita a transi¢ao
de cuidados com a Equipe Multiprofissional de Atengao Domiciliar (EMAD) e a
crianga passou a ser assistida em unidade de satide proxima de sua residéncia.
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REABILITACAO CARDIOPULMONAR
INTRA-HOSPITALAR: PROTOCOLO DE
ATENDIMENTO FISIOTERAPEUTICO

Thiago Luciano Rodrigues da Silva
Ana Carolina da Silva Coelho
Patricia Morgana Rentz Keil

Resumo: Adolescente com Fibrose Cistica, dependente de oxigenoterapia, taqui-
dispneico basal com esfor¢o ventilatorio e limita¢ao as atividades de vida diaria.

Equipe Multiprofissional: Fisioterapia

Tema: Reabilitacdo cardiopulmonar intra-hospitalar

Pergunta-base: Quais condutas a tomar para auxilid-lo na retomada de suas atividades de vida
didaria?

Introducao

uidados paliativos consistem em uma abordagem que envolve os cui-

dados centrados no paciente e na familia com a finalidade de otimi-
zar a qualidade de vida, antecipando, prevenindo e tratando o sofrimento. Sdo
oferecidos quando os tratamentos curativos ja nao sao eficazes, ou seja, quando
foram esgotadas as possibilidades de tratamento e nao houve uma resolugao da
doenca. Nesses casos, os cuidados estao focados em controle de sintomas, geren-
ciamento do fim da vida, comunicagdo com parentes e estabelecimento de metas
de cuidados, o que garante dignidade na morte e no poder de decisdo.!

Sao exemplos de enfermidades que requerem cuidados paliativos: cardio-
patias, doengas neuromusculares degenerativas, encefalopatias, fibrose cistica
(FC), neuropatias hematoldgicas e neuroldgicas. Neste cenario, a fungdo do cui-
dado paliativo pediatrico é assistencial, pois nos quadros das doen¢as mencio-
nadas, a condig¢do patologica e funcional é grave, representando um perigo real
ou potencial para vidaZ.

O paciente do nosso estudo, ja dependente de oxigenoterapia, em uso de
cateter nasal de oxigénio domiciliar em 2 litros/minutos, apresentava padrdao
respiratorio basal de taquidispneia com esfor¢o expiratorio e fala levemente pau-
sada, saturacdo de pulso de oxigénio (SpO2) em 92%. Evidenciava-se também
piora do esfor¢o importante para atividades de vida diaria.
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Conforme estudos de Brandao Neto®, é comum radiografia de torax apre-
sentar padrao de aprisionamento de ar bilateral e grande area de infiltrados (Fig. 1).

Figura 1 - Radiografia de torax

Fonte: Brandao Neto3, (2014).

Na tomografia de torax, é possivel observar a presenga de bronquiectasias
dilatadas no hemitorax (Fig. 2).

Figura 2 - Tomografia de torax

Fonte: Brando Neto®, (2014).
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Paciente com histérico de intimeras internagdes recorrentes, cerca de 3
a 4 internagdes/ano, com tempo de permanéncia hospitalar entre 3 e 4 meses.
Corriqueiramente, era admitido no pronto socorro pediatrico com quadro de insu-
ficiéncia respiratoria e necessidade de resgate em suporte ventilatério ndo invasivo
(VNI) até sua estabilizagdo. Mantinha a VNI no decorrer da interagdo com estabiliza-
¢do da fungdo pulmonar, seguindo posteriormente para reabilitacdao cardiopulmonar.

Discussao

Neste momento, discorreremos sobre a progressao da doenga pulmonar,
reabilitagdo pulmonar e o programa de reabilitagao pulmonar.

1) Progressao da Doen¢a Pulmonar

Dentre as manifestagdes clinicas na FC, a progressao da doenga pulmo-
nar ¢ a principal causa de morbimortalidade desses pacientes. Por sua vez, o
carater de doenca obstrutiva cronica ocorre devido alteragdes fisiopatoldgicas
pulmonares que envolvem a produgdo de secrecdes mais espessas € viscosas,
repetidos episodios de infecg¢do e inflamagao pulmonar, limitagdo nas trocas ga-
sosas e alteragdes gasométricas, prejuizo na mecanica ventilatoria e expansibi-
lidade toracica. Fatores esses que somados, resultam em prejuizos pulmonares
permanentes e no declinio da fun¢do pulmonar*®.

Assim, com a progressao da enfermidade, a obstrug¢do das vias aéreas
respiratorias somado ao aprisionamento de ar acarretam um importante qua-
dro de dispneia. Além disso, outro fator crucial é a disfung¢do muscular causa-
da pela deficiéncia do metabolismo, ma nutri¢do e desequilibrio de eletrolitos.
Culminando na inatividade fisica, inflamagdo sistémica e stress oxidativo, que
resulta, assim, na diminuicio da tolerdncia aos exercicios’.

Dentre as complicag¢des ja citadas, episddios recorrentes de exacerbacao
pulmonar da doenga sao importantes causadores da piora do quadro pulmonar
e progressdo da gravidade da doenga®”.

Comumente, durante os episddios de exacerbagdes da doencga, ocorre a
necessidade de hospitalizag¢do do individuo para acompanhamento multiprofis-
sional. O tratamento nesse periodo envolve a combinagdo de terapias inalato-
rias, antibioticoterapia, intensificacdo da desobstrugdo das vias aéreas e otimi-
zagdo do estado nutricional®®. Nesse contexto, a fisioterapia respiratoria ¢ um
importante aliado no tratamento de individuos com FC, principalmente durante
a exacerbagdo dos sinais e sintomas respiratérios. Dentre os recursos utiliza-
dos, temos as terapias inalatorias, exercicios musculoesqueléticos, técnicas de
desobstrugdo bronquica, dispositivos e a ventilagdo ndo invasiva, sao elementos
fundamentais na reabilitacdo pulmonar na FC!®!!,
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2) Reabilitacao Pulmonar

Nesse respeito, Button et al.'? definem

Reabilitacdo pulmonar é compreendida como intervengdo baseada na ava-
liagdo seguida por terapias personalizadas, como exercicios, treinamento,
educacdo e mudanca de comportamento, entre outros, projetados para
melhorar a condi¢ao fisica e psicologica de pessoas com doengas respira-
toérias e promover a adesdao a longo prazo comportamentos que melhoram
a saude.'?

Como parte de um programa de reabilitagdo, a fisioterapia respiratoria
atua com técnicas de desobstrugdao bronquica, que otimizam o transporte muco-
ciliar, deslocando as secregdes para as vias aéreas superiores®®13:

Considerando a importancia de melhorar a fung¢ao pulmonar e aumentar
o nivel de atividade fisica de individuos com FC, foi elaborado um programa de
reabilitacdo intra-hospitalar. O programa foi dividido em duas etapas:

1 - ETAPA: Fisioterapia Respiratoria
Essa etapa consistia na melhora da fung¢do pulmonar especifica. Um

exemplo de programa elaborado para esses pacientes consiste no uso de suporte
ventilatorio nao invasivo associados com exercicios respiratorios ativos.

2 - ETAPA: Reabilitagdo Cardiopulmonar

Nesta, o paciente ja apresenta menor uso de oxigenoterapia, na maio-
ria das vezes em dispositivos de baixo fluxo, como o cateter nasal de oxigénio.
Dessa forma, devido ao estado de fraqueza muscular global e descondiciona-
mento cardiopulmonar, a primeira parte dessa etapa ¢ realizada com o auxilio
da VNI. Enfatizando marcha estacionaria, treinamento com degrau e agacha-
mento. Toda a terapia era realizada com monitorizagdo dos sinais vitais'’.

Com a evolugao e maior tolerdncia ao exercicio, a segunda parte consistia
em realizar os mesmos exercicios, sem o auxilio da VNI finalizando com deam-
bulacio no corredor.

Sabe-se que a disfungdo dos membros inferiores (MMII) é uma relevante
consequéncia sistémica dos doentes cronicos, sendo que os exercicios podem ter
um efeito positivo na biologia muscular. A reabilitagao melhora a fungao muscu-
lar, exercitando os MMII, otimizando a morfologia dos musculos!4,

Nessa perspectiva, a reabilitacdo tem como objetivo trabalhar as fibras
musculares de contragdo lenta e rapida com exercicios aerdbicos, visando esti-
mular mudangas musculares para a redugdo da quantidade de acido latico du-
rante a atividade fisica melhorando a tolerdncia aos exercicios. Detalhes obser-
vados na figura abaixo®!>17,
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Figura 3 - Adaptagdes nas doengas pulmonares cronicas
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Fonte: Extraido e adaptado de O’Donnell*.

De maneira que um programa de exercicios regulares melhora a fungao
cardiorrespiratoria, flexibilidade e o desempenho neuromotor!®, Uma série de
estratégias (suplementacdo nutricional, antibioticos, respiragao assistida e exer-
cicios) sao empregadas por profissionais de sauide para aumentar a aptidao ae-
robica funcional, enquanto objetivam simultaneamente reduzir o declinio do
estado clinico e os custos associados ao tratamento da doenga. Os programas
de reabilitacio mostraram algum efeito na melhora da taxa de oxigénio e na
ventilagdo dos pacientes com FC.

Logo, os componentes do treinamento (tipo, intensidade, duragdo e fre-
quéncia da atividade fisica) devem ser suficientes para provocar adaptagdes be-
néficas, mas também devem ser adaptados a um individuo. Nesse contexto, um
aumento progressivo no volume e intensidade da atividade fisica ao longo do
tempo deve ser considerado e adaptado ao participante individual®.

Nesse interim, a reabilitacao pulmonar ¢ um recurso fundamental no ma-
nejo de pacientes com FC, principalmente nos periodos de interna¢do hospita-
lar. As quais quando prolongadas associada a progressao da doenga causam o
aumento da fraqueza muscular esquelética, a baixa capacidade aerobica e lesdes
pulmonares permanentes, reduzindo a qualidade de vida desses pacientes.

Portanto, a implementag¢dao de programa de reabilitagdo pulmonar com-
posto por técnicas de remogdo de secregao, exercicios ativos, conforme gravi-
dade, auxiliam no tratamento intra-hospitalar de pacientes com FC, podendo
reduzir sobretudo o tempo de internagao hospitalar.
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CariTUuLO 14

O IRMAO SAUDAVEL, A DOENCA E O HOSPITAL:
ATUACAO DO PSICOLOGO

Solange Aparecida Aratijo
Rafaela Moura de Souza
Silvia Mara Herbelha Joppert

Resumo: Atuagdao do psicélogo no reencontro entre irmaos, sendo a paciente
cronica adolescente em fase terminal.

Equipe Multiprofissional: Saiide Mental

Tema: O irmdo sauddvel, a doenga e o hospital

Perguntas-bases: Como é o trabalho do psicologo junto a irmdos sauddveis em ambiente
hospitalar?

Introducao

paciente era uma adolescente com diagnostico médico de Fibrose
Cistica, em internagdo hospitalar. Devido a necessidade de progres-
sdao do suporte ventilatério, foi internada na Unidade de Cuidados Intensivos
Pediatricos e em Cuidados Paliativos. A adolescente e sua familia foram acom-
panhados pelo servigo de psicologia durante todo o tempo de internagao.
Entretanto, com a piora do quadro clinico, a mae demonstrou preocupacgao fren-
te as possibilidades de tratamento e verbalizou medos referentes a finitude da fi-
lha, gerando muita angustia e sofrimento. Com a compreensao dessa vivéncia, a
mae expressou desejo de aproximacgao familiar e solicitou a visita do filho (aqui
chamaremos de X), com a inten¢do de promover o reencontro entre os irmaos e
possivelmente, uma despedida entre eles.
O objetivo deste capitulo é discutir a visita de irmaos saudaveis a unida-
de de internagdo, dando énfase ao trabalho do psicélogo junto aos irmaos que
adentram ao ambiente hospitalar, por meio de relato um de caso.

Discussao

As relagdes familiares sao de extrema importancia para o desenvolvimen-
to humano; ¢ no convivio familiar que surgem as primeiras experiéncias emo-
cionais, de forma que tais relagdes afetivas influenciam no desenvolvimento da
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personalidade e a constitui¢ao psiquica da crianga. Dentre essas relagoes, surge
a convivéncia entre irm3os. Nesse sentido, autores’? afirmam que as relagdes
fraternas sao duradouras e contribuem com significativos aspectos na constitui-
¢do dos sujeitos, nas relacdes interpessoais, no convivio social e entre pares. E
comum que nesta interagdo surjam afetos de cumplicidade e companheirismo,
assim como, sentimentos de rivalidade, citimes e disputas pelo amor parental.

Nesse contexto, a hospitalizagdo e adoecimento de uma crianga é um fa-
tor de estresse e fonte de preocupagdes nao somente para o sujeito afetado, como
também para a familia. Esta vivéncia afeta a dindmica e organizagdo do nucleo
familiar, impde aos membros uma reestruturacao dos papéis, a necessidade de
mudancgas e modos de funcionamento diferentes dos até entao vivenciados. O
convivio familiar é invadido por sentimentos de preocupag¢ao, medos, impotén-
cia, tristeza, inseguranga, culpa e angustias.

Desde 1990, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA, 1990)* au-
toriza a presenca de acompanhante em unidades de interna¢do para suporte a
crianga hospitalizada. Com a presen¢a das maes como acompanhantes, os filhos
saudéveis sdo deixados a cuidados de outrem, e sao impactados pela auséncia
destas figuras de cuidado e afeto, além do irmao doente.

Para além desta auséncia concreta, muitas vezes as questdes emocionais
maternas sdo povoadas por preocupagdes, cuidados e incertezas frente ao diag-
néstico da crianga com enfermidade cronica, ficando o filho saudavel com redu-
zido espago no psiquismo dos pais. Em muitos momentos, essa figura parental é
afetada por um sentimento de culpa pela falta de ateng@o aos filhos saudaveis**,
com a sensacao de estar optando pelo filho hospitalizado e causando um softi-
mento ao “preterido”.

Dessa forma, estudos sobre irmdos de crianga doente apontam que uma
das fontes de sofrimento destes jovens sdao originarias da separa¢dao dos mem-
bros familiares e que os mesmos apresentaram preocupagdes e maior empatia
quanto ao sofrimento como dores do irmao internado.?¢

Sendo assim, os irmaos de crian¢as adoecidas e internadas convivem com
impactos emocionais significativos, experimentando sentimentos de abandono,
tristeza, culpa e rivalidade. Dorea’em seus estudos aponta que os irmaos sauda-
veis utilizam a formacgao reativa e a negacao como mecanismo de defesa para
lidar com os sentimentos de rivalidade e ciimes que tem em relagdao ao irmao
doente, banindo, assim, os conflitos desta relacao.

Segundo Hilkner et al’ os irmaos nao enfermos apresentam dificuldades
em lidar com seus sentimentos e percep¢ao, ficando em situagdo de vulnerabili-
dade e exclusdo. O processo de adoecimento implica inevitavelmente na crian-
¢a saudavel, uma vez que diante das circunstancias necessita amadurecer para
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além de seu tempo e condigdes emocionais®’.

Em atendimento e escuta de maes com criangas internadas, os filhos que
estdo em casa sao trazidos aos atendimentos em forma de preocupacgio, pois
apresentam manifestagdes como choro constante, apatia, tristeza, sintomas fi-
sicos, dificuldades em ir a escola, regressdes de aspectos ja adquiridos como
controle dos esfincteres, uso de chupeta e mamadeira, além de pedidos para
visitarem os irmaos internados*>®. Todos esses sintomas sdo lidos pela familia e
equipe como sinais de sofrimento e angustia.

Muitas vezes, os filhos saudaveis sao poupados das informagdes sobre o
estado clinico do irmao doente, as informagdes chegam de forma rasa e os pais
ndo conseguem ou nao dispdem de condigdes emocionais para escutar e acolher
as manifestagdes emocionais destes filhos?.

Entendendo que os mesmos necessitam de uma escuta atenta e empatica,
os irmaos saudaveis também demandam cuidados em saude. A partir dos recentes
estudos e literatura especifica quanto ao sofrimento do irmao saudavel frente ao
processo de adoecimento e hospitalizagdo da crianga com doenga cronica é fomen-
tada a discussdo a respeito da possibilidade da inclusdo dos irmaos em unidade de
internagao, e € neste contexto que sao pensados programas de visita aos irmaos.

Conforme o Programa Nacional de Humanizagdo (PNH)® é necessario ofe-
recer um ambiente favoravel que promova o bem estar global da crianga hos-
pitalizada e de seus familiares, em especial aos irmaos. Em 1996, Mosch e
Delamonica®!® implantaram o Programa de Acolhimento aos Irmdos de Bebés
Internados em Unidade de Tratamento Intensivo Neonatal em uma clinica privada da
cidade do Rio de Janeiro. Essa implantagdo pioneira serviu de modelo para o
Programa de Visita aos Irmdos que faz parte do Programa de Atencdo Humanizada ao
recém-nascido de Baixo Peso em UTI preconizada desde 2002%%,

Nesse sentido, diversos autores>®®!! destacam em seus trabalhos reali-
zados em Unidade de Internacdao de Neonatologia que as visitas favorecem a
construcao das relagdes fraternas, o estreitamento dos lagos familiares, ajudam
na diminui¢do do estresse, possibilitam a compreensdao do diagnostico e estado
clinico do irmao e a auséncia materna, além de beneficiar a crianca internada.
Diuana'' aponta que a visita dos irmaos saudaveis resgata a subjetividade do
irmao enfermo e traz perspectivas para além do diagnéstico e da hospitalizagao.

Nas palavras de Vasconcellos® ‘é unanime, no relato dos pais, a melhora
na atitude dos filhos”. Quanto aos resultados da visita de irmao em Unidade de
Internagdo, Morsch, Carvalho e Lopes!® os definem como:

Extremamente satisfatorios, tendo em vista muito boas repercussdes no
comportamento destes irmdos, que se mostram, a partir da visita, mais
tranquilos e mais compreensivos em relacdo a auséncia dos pais. Por
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outro lado, tém diminuido as fantasias sobre culpas diante da doenga do
bebé permitindo o estabelecimento de lagos fraternos mais saudaveis e
prazerosos.

Deste modo, a equipe pediatrica tem como finalidade atender aos pacien-
tes em processo de adoecimento e seus familiares, entretanto, a inclusdao de um
irmao saudavel no ambiente hospitalar € um assunto delicado, controverso entre
os membros da equipe e permeado de desafios. Atualmente, as equipes de saude
demonstram sensibilidade e abertura frente a essa possibilidade, se propondo a
refletir e desenvolver estratégias de cuidado ampliado de acordo com as particu-
laridades de cada caso.

Teixeira® aponta que a visita dos irm3os ¢ um momento importante na
rotina das unidades, sendo que por meio desse contato podemos observar e tes-
temunhar as relagdes familiares acontecendo. Em programas de visitas imple-
mentados em outros hospitais, Morsch e Delamonica’ apontam como positivo a
entrada dos irmaos em UTI Neonatal, uma vez que proporcionam diminuigao
das angustias, culpa e fantasias, estimulam os vinculos familiares, aproximacgao,
manutencao e construcao dos vinculos fraternos.

Em contrapartida, dentre os pontos de preocupagdo para a nao realizagdo
destas visitas estao os riscos de infec¢do, a exposi¢ao a0 ambiente com softi-
mento e vulnerabilidades fisicas, o medo de ocasionar mais sofrimento emocio-
nal negativos as criangas®'2, bem como a adversidade em lidar com as questdes
emocionais decorrentes destas visitas'?. Segundo Silva, et al.!* a equipe sente-se
despreparada a lidar com o sofrimento infantil neste contexto.

Acrescenta-se a necessidade apontada por Morsch e Delamonica’® para
um cuidado especial com irmaos cujo diagnostico nao é favoravel, ou ha evidén-
cia ou possibilidade de morte. Porém, Diuana!!, Borges'? indicam que visitas de
irmdo em UTI Pediatrica ainda nao sao praticas vigentes.

Autores como Silva'®*, Morsch e Delamonica’, Diuana!!, Vasconcellos?,
descrevem artigos quanto a visita de irmdos a UTI Neonatal, assim como
Borges, et al.!? relatam quanto a visita de criangas em Unidade de Internagdo de
adultos. Apresenta-se como unanimidade nestas pesquisas que a visita de crian-
cas saudaveis em contextos de hospitalizagdo é um trabalho multiprofissional
cuidadoso, cauteloso, organizado e respeitoso, requerendo o envolvimento de
todos os membros da equipe de satide para alinhamentos necessarios para sua
concretizacao.

Em contexto pediatrico, para realizacdo das visitas é necessario que haja
um planejamento por parte da equipe e dos familiares conjuntamente. Assim,
as unidades também sao preparadas de forma que o contato seja feito somente
com o irmdo adoecido e de preferéncia ndo com outros pacientes, buscando
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tornar o ambiente acolhedor e ndo assustador. Para que as visitas cumpram seus
objetivos busca-se compreender o estado clinico do irmdo doente, ou seja, o
melhor momento da crianga internada, assim como a dindmica da unidade em
que a crianga se encontra, e a partir de entao as visitas sao agendadas com data,
horario e tempo delimitado.

Logo, o servi¢o de psicologia promove em suas intervengdes o cuidado
integral com a familia, participando do planejamento junto a equipe, concreti-
zagdo e acompanhamento antes, durante e depois da visita da crianga saudavel
ao irmao doente.

Antes da concretizagdo da chegada do irmao ao hospital, essa questdo ¢
trabalhada nos atendimentos realizados com a familia. A liberagdo de visita ao
paciente em estado grave ou critico requer a compreensao das demandas desta
solicitagdo, para tanto, na escuta psicologica realizada com a familia, em espe-
cial com a mée, apura-se se este seria um desejo familiar ou de fato um desejo da
crianga. A promog¢ao desta visita respeita o ritmo da familia, suas possibilidades,
suas particularidades, funcionamento, crengas e dindmica.

Seguindo modelo proposto por diferentes autores>*!?, a promog¢do e
acompanhamento da visita entre irmaos em contexto de hospitaliza¢ao é feito
em trés etapas:

Etapa 1 - Compreender as fantasias e sentimentos referentes ao encontro com a doenga,
hospital e irmdo adoecido

Contudo, antes da entrada na unidade de internacdo é necessario conhe-
cer e compreender como esta sendo a vivéncia dessa crianga frente ao adoeci-
mento do irmdo. Para tanto, é realizada a escuta desta crianca, visando estabe-
lecer vinculo de confianca e identificar impressoes, fantasias, medos e angustias,
esclarecimentos sobre o funcionamento do hospital, identificagdao dos conheci-
mentos sobre o quadro clinico do paciente. Aproveita-se este contato para escla-
recer e orientar sobre o funcionamento dos equipamentos hospitalares, rotinas,
vestimentas diferenciadas, assepsia e possiveis restrigoes.

Etapa 2 - Visita propriamente dita

A psicologa acompanha o irmao, familia e equipe durante a permanéncia
da crianca dentro da unidade de internacdo. Observa, acolhe, identifica, reco-
nhece e valida os sentimentos existentes nesse contato, para além do que ¢ fala-
do, servindo de suporte as manifestacoes, recolhendo vestigios de sentimentos
para além do expressado, buscando vivéncias e significados deste encontro.

Etapa 3 - Espaco de compartilhamento das impressoes, sentimentos e elaboragdo da vi-
véncia hospitalar

Apo6s a saida da unidade, busca-se oferecer subsidios para compreensao
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da vivéncia hospitalar, compartilhamento de sentimentos e impressao, fortale-
cimento da funcdo fraternal, proporcionando a subjetivagdo desta experiéncia.
Para tanto, utiliza-se materiais ludicos e graficos. Mannoni apud Dorea:

A verbalizagdo de uma situagdo dolorosa possibilita & crianga dar um
sentido ao que ela esta vivendo. E preciso dar voz a essas criangas e é
por meio da técnica do brincar que o psicologo consegue abrir um canal
de comunicagao, tanto para compreender a situagdo vivenciada por essas
criangas como para intervir, quando necessario.

Estes recursos servem de suporte para a expressao de conflitos, fantasias e
angustias, e também como suporte para as intervengdes, uma vez que oS aspec-
tos de sofrimento tém a possibilidade de serem reconhecidos e significados >!%:14,

Autores'>'¢ apontam a utilizagdo do desenho da crianga como forma de
expressdo, organizagdo das informagdes e recurso facilitador do processo de ela-
boragao simbolica das experiéncias do adoecimento e hospitalizagao.

Para Trinca'’, o desenho livre e ou dirigido por crian¢as e adolescentes
é um potente instrumento para comunicac¢des diretas e indiretas daquilo que
ndo sao capazes de compreender e por conseguinte, expressar de forma verbal.
Ja, Aberastury'® diz que “por meio da atividade ludica, a crianga expressa seus
conflitos e, deste modo, podemos reconstruir seu passado, assim como no adulto
fazé-lo através das palavras”.

No que se refere a X, como uma boa parte dos irmaos, é impactado pelo
processo de adoecimento de sua irma. Antes do encontro solicitado pela familia
foi realizado atendimento psicolégico com o mesmo que chega ao ambiente
hospitalar com ar de curiosidade, demonstrando disponibilidade para falar de
suas expectativas, da saudade intensa da irma, rememorando as experiéncias
compartilhadas no ambiente familiar, com especial interesse em entender como
se da a vida no hospital.

Neste atendimento inicial junto a psicéloga, X conseguiu construir e ver-
balizar perguntas quanto ao estado da irma, expressando diversas davidas sobre
seu quadro clinico, referindo ainda preocupagdes sobre ela estar acordada, so-
bre poder ouvir as pessoas ao seu redor, conseguir conversar ou se ela sentia dor.
Embora demonstrasse certa compreensao quanto a gravidade do quadro clinico,
fez perguntas sobre alta hospitalar, possiveis datas para a alta e até mesmo uso
de aparelhos para suporte de vida em ambiente doméstico. Demonstrou especial
curiosidade quanto a necessidade e fungao dos aparelhos utilizados pela irma. Foi
possivel perceber o quanto os relatos, duvidas concretas e tao especificas demons-
travam a necessidade de compreender e integrar a vivéncia hospitalar. Durante
este atendimento, X demonstrou desejo em ver a irma novamente e trazer um pou-
co de alegria para ela, visualizando poténcia no afeto e reencontro entre ambos.
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Neste primeiro atendimento da equipe de psicologia com X, pdde-se aco-
lher gentilmente suas memorias afetivas, valorizar seus sentimentos e incentivar
a expressdo de suas duvidas quanto a rotina hospitalar a qual sua irma estava
submetida.

Em momento posterior, ja na visita ao leito da irma, X foi minucioso,
observou atentamente os aparelhos, a cama da irma, ensaiou uma aproximag¢ao
cuidadosa até segurar, acariciar e dirigir palavras a ela. Esse momento tornou-
-se essencial, uma vez que o quadro clinico da adolescente adoecida inspirava
cuidados e incertezas. Notamos um encontro familiar que ndo ocorria ha um
longo tempo entre mae, pai e irmaos, e que todos estavam preparados para este
momento juntos. Posto isto, a equipe de saude apesar de manter-se a disposi¢ao,
buscou garantir momentos privativos e intimos para paciente e familia.

Apos finalizada a visita, a equipe de psicologia realizou acolhimento ao
X, que prontamente iniciou um desenho. Figura 1 é uma representagao grafica
construida a partir do desenho original, que nao foi utilizado para preservar a
identidade da crianga e manter o sigilo profissional.

Figura 1 - Minha irma

Com muito entusiasmo, X descreveu ter desenhado sua irma, linda e feliz,
usando um vestido novo, rodado e com as cores favoritas dela. Disse que ela es-
tava num palco bem grande, cantando para muitas pessoas e que todos a aplau-
diram muito. Neste é possivel observar a irma em um lugar de muito destaque,
uma irma idealizada e cheia de potencialidades, num significativo contraste com
a fragilidade fisica encontrada anteriormente durante a visita.

Destaca-se que ap6s o término do desenho central, X iniciou a pintura
da cortina vermelha ao redor do palco, sem deixar nenhum espag¢o em branco,
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como se pretendesse preencher os espagos vazios e as lacunas de uma forma
minuciosa e quase que obsessiva. Ha anos X vem buscando responder perguntas
e preencher vazios importantes em relagao ao adoecimento da irma, em relagao
as mudancas familiares, e até mesmo seus hiatos afetivos, com sentimentos in-
tensos e ambivalentes em relagao a este processo.

Investir tempo colorindo as cortinas do palco tomou propor¢ao terapéuti-
ca relevante neste atendimento a X, de forma que ao desenhar e falar, este pode
simbolicamente representar e refletir quanto a alegria quando as cortinas da
vida estao abertas, representando o inicio do espetaculo de sua irma, as luzes e
holofotes acesos sobre ela, refletir quanto a duragdo do show em que ela tem voz
e destaque, bem como representar o fim da apresentagao, em que se aplaude, se
despede do artista que esta em cena, e ha o apagar de luzes, fechamento das mes-
mas cortinas e os espectadores nao mais veem a cantora no palco, numa mistura
de sentimentos: alegria pela experiéncia compartilhada, mas dor pela despedida.

O desenho colorido intensamente, cheio de movimento e vivacidade foi de-
monstrando o quanto a irma ocupa lugar afetivo na vida de X, o quanto de amor
e carinho este investe na relagdo de ambos, mas o quanto o despedir-se e o “fechar
as cortinas” ainda se fazia algo ruidoso e de dificil metabolizag¢ao para ele.

X demonstrou interesse e necessidade em abordar aspectos relacionados a
finitude e morte, e ao longo do atendimento psicoldgico a linguagem simbolica,
metafbrica e grafica permitiu a abordagem de tais aspectos a partir da oferta
de um espago seguro para tais expressoes, com uma psicéloga que acolhesse,
nomeasse e traduzisse afetos e sensagdes neste processo de luto que se iniciava.

A sociedade ocidental contemporanea coloca o medo da morte como um
dos motivos da conspiracao do siléncio. A doenga de si mesmo ou de alguém
proximo € uma forma de entrarmos em contato com o que a todo tempo tenta-
mos ocultar: a morte. Essas situacdes colocam a crianca frente ao sofrimento e
dor, entrando em contato com sentimentos de medo, frustracao e tristeza.

Segundo Araujo’ é através da escuta que a crianga constroi e elabora a
experiéncia de perda. A construgdo simbolica da perda; se faz através da possi-
bilidade da expressao dos sentimentos e afetos. Para dar conta da pratica, fomos
reconhecendo e validando os sentimentos de X, ofertando espaco e aprofunda-
mento. A necessidade de prolongamento da producao grafica, tornou-se uma
forma de expressar a dificuldade de separagdo e o pintar seria uma necessidade
de preencher um espago que a irma deixaria, uma forma de preencher um vazio
e permanecer com a irma internalizada.

Nesse aspecto, reconhecer o sofrimento e necessidade de inclusao dos cui-
dados dos irmaos saudaveis, se faz necessario. Para amenizar o sofrimento, a visita
dos irmaos torna-se um dispositivo de cuidado da crianga doente e de sua familia.
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Viabiliza-se, entdo, um momento para compreender as relagdes familiares
servindo como suporte as manifestacdes da crianga e da familia, desenvolvendo
a capacidade de suportar a dor do outro e auxiliar na constru¢do de subsidios
para o enfrentamento dos desafios desta experiéncia.

Compreendemos que se faz necessdrio dar importancia e protagonismo
para a crianga, lugar por ela pouco experimentado frente ao adoecimento grave de
um irmao, levando em consideragdo que o sujeito em questao trara suas proprias
vivéncias para o processo de adoecimento, cuidando ainda das vivéncias simboli-
cas e concretas da crian¢a que adoece e da familia que acompanha este processo.

Dessa forma, a visita dos irmaos saudaveis a crianca com doenga cronica
tem impactos em todos os seus envolvidos: crianga doente, familia e equipe.
Percebe-se o estreitamento dos lagos parentais e equipe de saude, ocasionando
maior compreensao das necessidades da familia e confianga na equipe de cuida-
do. Apesar dos desafios didrios envolvidos nessa pratica, poder refletir, discutir,
problematizar e buscar inovagdes garante uma assisténcia de qualidade, promo-
tora de cuidado integral, humanizada e singular em pediatria.
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CariTUuLo 15

SERVICO SOCIAL E CUIDADOS PALIATIVOS:
DIREITO E ACOLHIMENTO AO
PACIENTE E SEUS FAMILIARES

Roseli Aparecida Monteiro
Mayza Lorena Barbosa da Silva Noronha
Talita da Hora e Silva

Resumo: Crianga encaminhada via sistema de saude, para consulta ambulato-
rial devido a doenca renal. Apresentou internagcdo prolongada e, nesse periodo,
foram realizadas estratégias de articulagdo familiar e com o territorio para po-
tencializar o tratamento de saude e qualidade de vida do paciente.

Equipe Multiprofissional: Servico Social

Tema: Cuidados Paliativos e atuagdo profissional

Pergunta-base: Quais as condutas e participagio do Servico Social junto a equipe de cuidados
paliativos com criangas?

Introducdo

Servico Social, como profissdo, tem conquistado espagos impor-

tantes nas diversas areas da sociedade. Na saude, tendo em vista a
materializagdo do trabalho e a efetivacao do projeto ético-politico profissional,
o assistente social tem atuado na viabilizagdo das garantias de condigdes ne-
cessarias ao alcance da saude individual e coletiva, aos bens e servigos que sao
indispensaveis a efetivagao dos direitos sociais.

Pensando nisso, julgamos necessario trazer para discussdo um caso clinico
que exigiu do Servigo Social posicionamento significativo frente as demandas que
surgiram ao longo do acompanhamento. Trata-se de uma crianga encaminhada
para atendimento ambulatorial devido a doenga renal. Apos a primeira consulta,
foi encaminhada para internag¢ao que se prolongou por um ano até o seu Obito.

Antes da internac¢do, a crianga residia com a familia em terreno multifa-
miliar, no interior do estado. A principal cuidadora e responsavel legal era a avo,
em virtude do uso abusivo de substancias psicoativas pelos genitores. Por esse
motivo, a avd materna passou a ser reconhecida como principal referéncia de
cuidado a crianca.
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Por sua vez, a avo era pessoa idosa, com patologias que inviabilizavam
o deslocamento frequente ao hospital. Em razdo da idade e do diagnoéstico de
doenca cronica, a avo era beneficiaria do Beneficio de Prestacio Continuada
(BPC)@no valor de 1 salario minimo. Era com esse valor que a av provia todas
as necessidades da familia.

Em vista desse contexto sociofamiliar, o Servigo Social atuou junto a
equipe de saude de Cuidados Paliativos e a rede intersetorial pertencente ao ter-
ritério de origem [Secretaria de Saude, Unidade Bésica de Saude (UBS) e Centro
de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS)], a fim de assegurar a continuidade
do tratamento de satide da crianca, o fortalecimento dos vinculos familiares e a
melhora da qualidade de vida do paciente e de seus familiares, até o curso final
da doenga.

Discussao

Sabe-se que as doengas cronicas demandam um olhar ampliado, com foco
para a totalidade da vida dos pacientes acometidos, a fim de que sejam assegura-
das as melhores condigdes de existéncia no decurso da doenga, na terminalidade
da vida e na fase de luto dos familiares’.

Dentro desta perspectiva, os Cuidados Paliativos constituem uma aborda-
gem ampla e interdisciplinar que tem por finalidade a promogio da qualidade
de vida de pacientes acometidos por doengas ameagadoras da vida e de seus fa-
miliares, através do diagnostico precoce, da avaliagdao e do controle de sintomas
multidimensionais, como a dor fisica, psicossocial e a espiritual®->.

Nesse sentido, a Organizagdo Mundial da Saude® (OMS) define os
Cuidados Paliativos como uma abordagem que visa a melhoria da qualidade de
vida dos pacientes e seu nucleo familiar, no enfrentamento de questdes associa-
das a doenc¢a ameacadora da vida. Tem como propdsito a prevengao e o alivio
da dor, bem como as demais complicagdes fisicas, psicossociais e espirituais.

Assim, a Resolu¢do n°41/2018* regulamenta as diretrizes de cuidados
paliativos nas Redes de Atencao a Saude do SUS, referido, no artigo 2°, que os

Cuidados paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente
e seus familiares, diante de uma doenga que ameace a vida, por meio da
prevencao e alivio do sofrimento, da identificagdo precoce, avaliagao im-
pecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos
e espirituais®.

Nesse viés, os Cuidados Paliativos pediatricos distinguem-se dos adultos
em muitos aspectos, inclusive no que concerne aos impactos do adoecimento
infanto juvenil sobre a dimensdo social e econdmica da familia, haja vista o
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surgimento da doenga em uma fase significativa para o desenvolvimento biopsi-
cossocial do ser humano®.

Em vista disso, o Servigo Social desempenha papel de grande relevancia
nas equipes de atengao em Cuidados Paliativos pediatricos, considerando a cen-
tralidade da assisténcia ndo apenas no paciente, mas também na sua familia®,
visando a materializagdo do acesso integral a saude.

No caso clinico apresentado, a atuagao do Servigo Social demandou o
uso de competéncias e técnicas como o acolhimento, escuta qualificada, reunido
familiar, trabalho interdisciplinar, articulacao com as politicas publicas e rede de
apoio. Por isso, torna-se relevante descrever quais as condutas e participagdes do
Servigo Social junto a equipe de Cuidados Paliativos com criangas, a partir das
demandas apresentadas pela familia, ao longo de aproximadamente 2 anos de
internagdo do paciente.

Portanto, visando o delineamento do perfil socioeconémico da familia,
o conhecimento da rede de suporte e a constru¢do do mapa de rede territorial,
o Servigo Social atuou na realizagao do acolhimento e da escuta qualificada da
familia, especialmente, da cuidadora principal, na figura da avé materna. Dessa
maneira, a constru¢ao do perfil socioeconémico possibilitou a equipe de saude
hospitalar e de cuidados paliativos, o conhecimento sobre 0s recursos internos e
externos a familia, fundamentais para a condu¢ao do caso.

Evidentemente, a avo figurou como personagem essencial durante todo
o processo de internagao da crianga, a despeito das limitagOes relacionadas a
sua idade avangada, a sua condicao de saude e ao analfabetismo. Importante
destacar que o Brasil apresenta crescimento da populagdo idosa, a maior parte
com doengas cronicas e alguns com limitagOes funcionais®. Atrelado a esse fato,
quanto mais velho o grupo populacional no pais, maior a propor¢do de analfa-
betos, demonstrando que as pessoas que hoje sdo idosas nao tiveram acesso a
alfabetizacdao na infancia/juventude e permanecem analfabetas na vida adulta,
conforme Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD).”

Nesse interim, todo esse quadro de vulnerabilidade configurava-se como
barreira na compreensao do quadro clinico e na participagao ativa da avo no
processo de cuidado em saude da crianga. Dessa forma, o Servigo Social desem-
penhou papel relevante na interlocugao junto aos demais membros da equipe de
saude hospitalar e de Cuidados Paliativos, de modo a oferecer subsidios e conhe-
cimentos adequados a avo, em relagao ao diagnostico da crianga, as formas de
tratamento e progressao da doenga, respeitando o seu nivel social, educacional,
cultural e religioso.

Além disso, as informacdes sobre o CRAS® de referéncia da familia
possibilitaram a constru¢ao de um trabalho articulado com o corpo técnico do
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referido equipamento, possibilitando o acesso da avd materna ao Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC), em virtude de sua idade e condigdo econOmica.
Ademais, as cirurgias e exames intra-hospitalares da crianga s6 foram possiveis
em virtude da interlocugdo do Servigo Social e 0 CRAS do municipio, por meio
do acionamento da avod, com fins de recolhimento de suas digitais, visto que era
ndo alfabetizada.

Para mais, o conhecimento sobre os servigos de saude do municipio de
origem possibilitou a constru¢do de um trabalho articulado entre o Servigo
Social hospitalar, UBS e Secretaria Municipal de Saude, a fim de garantir a
continuidade do cuidado em saude da avo, em virtude de ter doenga cronica.
Ademais, a distadncia entre o municipio de origem e o hospital onde a crianga
estava internada concedia a familia o direito de acesso ao Tratamento Fora de
Domicilio (TFD)®. Dessa forma, em razo da fragilidade de acesso as informa-
¢Oes por parte da avo, o Servigo Social hospitalar articulou junto a Secretaria
de Saude de origem o fornecimento de transporte para deslocamento da avd a
unidade hospitalar.

Acrescenta-se a isso, que havia, na familia, questdes relacionadas ao uso
abusivo de alcool e outras drogas, que se configura como um problema de saude
publica no Brasil. Seu uso indevido gera a exposi¢ao a diversas vulnerabilida-
des, como o abandono dos estudos, a pratica de atividades ilicitas, a negligéncia
consigo e com outras pessoas®. Nesse sentido, o Servigo Social trabalhou no aco-
lhimento desta familia, a fim de que se sentisse parte do processo de tratamento
da crianca, a despeito de suas limitagdes de saude. Além disso, o Servigo Social
atuou de maneira constante na desmistificagdo do modelo ideal de familia junto
aos componentes da equipe multiprofissional, trazendo a tona corresponsabili-
dade do cuidado em saude da familia, Estado, comunidade e profissionais da
saude, quando o paciente é uma crianga.

Por fim, durante o processo de fim de vida da crianga, quando o tratamen-
to modificador da doeng¢a nao mais se configurava como uma possibilidade, o
Servigo Social e a equipe de Cuidados Paliativos realizaram reunides com todas
as equipes que prestavam assisténcia ao paciente, para tragar um plano terapéu-
tico que garantisse conforto nesse periodo.

Uma das questdes levantadas foi o envolvimento afetivo das equipes, em
decorréncia do longo periodo de internagdo e do distanciamento familiar, sendo
assim foi realizada uma reunido aberta a todos que, de alguma forma, participa-
vam dos cuidados a crianga. Houve uma participagdo expressiva das equipes, e
foram alinhadas medidas de conforto com a participagao de todos.

A execugdo de tal planejamento atingiu seu objetivo e, em seus ulti-
mos dias, a crianga permaneceu a maior parte do tempo acompanhada por
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profissionais e visitas esporadicas da avo, sendo tratada com muito carinho,
historias, alimentos e brinquedos preferidos e, acima de tudo, respeito e afeto.
Quando a equipe se permite olhar além da doenca e atuar neste sentido, a finitu-
de é um caminho mais leve de se percorrer.

Uma reflexao importante ¢ perceber como o contexto familiar e social
influencia nos vinculos familiares, podendo torna-los fragilizados na medida em
que a sua relagdo com o desemprego, baixa renda e doenga intensifica ainda
mais o adoecimento familiar, seja ele mental ou social.

Assim, o foco da atuacao do Servico Social foi pautado na perspectiva
de garantia de direito do paciente e de seus familiares, viabilizando a efetivagao
do objetivo dos Cuidados Paliativos, que ¢ a garantia da qualidade dos sujeitos
envolvidos, em todos os aspectos fisicos, emocionais, sociais e espirituais.
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Notas

@ O Beneficio de Prestacao Continuada (BPC), esta previsto na Lei Organica
da Assisténcia Social (LOAS), com a finalidade de assegurar o acesso a um sala-
rio minimo por més, ao idoso com idade igual ou superior a 65 anos ou a pessoa
com deficiéncia de qualquer idade. Para as pessoas com deficiéncia, a condi¢dao
de satde tem que ser capaz de lhe causar impedimentos de ordem biopsicos-
social, que o impossibilite de participar plenamente da vida em sociedade, em
igualdade com as demais pessoas.

(2) Entende-se aqui as familias a partir de suas multiplas estruturas e perspecti-
vas relacionais, sendo compreendidas como espagos altamente complexos, com
capacidade de construgao e reconstru¢dao no decurso da histéria.

(3) O Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS) é a porta de entrada
da Politica de Assisténcia Social, configurando-se como servigo publico, respon-
savel pela oferta de programas, beneficios e projetos sociais. O CRAS atua no
fortalecimento de vinculos familiares, na promog¢ao do acesso a direitos sociais
e na melhoria da qualidade de vida dos usuarios do servigo.

@ O Tratamento Fora de Domicilio (TFD) consiste em beneficio destinado aos
usuarios do SUS que necessitam realizar tratamento de saude fora do seu muni-
cipio de origem, dentro do estado ou em outra unidade da federacao brasileira.
Dentre os beneficios concedidos pelo TFD, destaca-se o transporte terrestre, aé-
reo e fluvial, nos casos de pacientes ribeirinhos.
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CariTUuLO 16

ACOES INTEGRADAS DA EQUIPE
MULTIPROFISSIONAL EM UM CASO PALIATIVO:
ASSISTENCIA HUMANA E COMPASSIVA

Equipe Multiprofissional

Resumo - Adolescente com doenga neuroldgica degenerativa em Cuidados
Paliativos.

Equipe: Multiprofissional

Tema: A agdo multiprofissional durante os Cuidados Paliativos

Pergunta-base: Quais as agdes realizadas pela equipe multiprofissional junto ao paciente
durante a internagdo hospitalar?

Introducao

o chegarmos ao ultimo relato desta obra, decidimos trazer um olhar
multiprofissional sobre o mesmo paciente. Apesar dos casos ante-
riores terem sido apresentados exclusivamente por um dos setores vinculados a
assisténcia a saude, cabe ressaltar que eles foram atendidos por toda a equipe.
Quando a progressao da doenga e a proximidade da finitude ¢ uma rea-
lidade a ser vivenciada pelo paciente, familia e equipe, surge uma nova etapa.
Nesse relato abordaremos sobre cuidados integrais a saude do paciente
pediatrico, intervengdes fisioterapéuticas respiratorias e motoras, orientagao nu-
tricional, atendimento pedagogico com recursos adaptados ao aluno, otimizagao
e promoc¢ao do uso racional de medicamentos, reconhecimento de sua Rede de
Protecdo Social, cuidados em satide mental e emocional e Cuidados Paliativos.

Discussao

O paciente ingressou na unidade de internag¢ao pedidtrica com relato de
desconforto respiratério, desnutricao e infec¢do pulmonar, consequéncia da
doenca de base, que havia progredido muito nos ultimos meses.

Assim, visando o acompanhamento integral e a complexidade do caso,
o paciente foi acompanhado por varias especialidades na internagdo, dentre
elas, a equipe médica pedidtrica, enfermagem, fisioterapia, nutri¢ao, servigo so-
cial, fonoaudiologia, farmacia, classe hospitalar e psicologia. Com o agravo da
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doenga, o mesmo precisou ser submetido a colocagdao de sonda nasogastrica e,
em seguida, implanta¢ao de gastrostomia, além do uso de oxigenoterapia conti-
nua. Com as limita¢des do tratamento curativo, a irreversibilidade da doenca de
base ameacgadora a vida em estagio avangado de evolugao, a equipe de cuidados
paliativos iniciou o acompanhamento.

Nesse contexto, a equipe de enfermagem explicou sobre a importancia da
higienizac¢ao e dos cuidados com o corpo. Foi estimulada uma rotina apos obser-
vagdo de baixa autoestima e falta de interatividade. O paciente nao gostava de mu-
dancga de decubito, sendo necessaria a adi¢do de colchdo piramidal. Procuramos
incentiva-lo em novos habitos, para tanto, oferecemos uma necessaire com produ-
tos basicos de higiene, como sabonete, desodorante, pente, escova e pasta de dente.
Trouxemos o espelho para o leito e efetuamos uma acao de valorizagao da sua
imagem. Penteamos seu cabelo, passamos gel e utilizamos cremes envolvendo os
familiares nas ag¢Oes de cuidado. A cada etapa, elogiamos seus progressos.

Ademais, a equipe de enfermagem, o tempo todo, vislumbrava o ado-
lescente em sua integralidade, assistindo-o em sua subjetividade, envolvendo
o saber afetivo com a arte de cuidar. O cuidado é uma a¢do que necessita de
conhecimento cientifico e habilidades técnicas da enfermagem, respaldado em
teorias que facilitem e permeiam suas agdes, como identificar causas de descon-
forto, auxiliar em atividades habituais do cotidiano, seja em cuidados basicos
ou avangados em enfermagem®. Nessa troca, obtivemos o apoio da familia, que
respondia positivamente as nossas solicitagoes, contribuindo em seu tratamento.
Por fim, vimos o quanto este adolescente apreciava nossas intervengdes e res-
pondia, satisfatoriamente, as agdes de cuidado e estimulos.

A intervengao fisioterapéutica no nosso paciente teve como objetivo a
diminui¢do da sensagdo de dispneia, que surgia quando o mesmo estava com
alguma secrecao e nao conseguia ter forga para tossir. Foi necessario auxilia-lo
com técnicas passivas para remog¢ao de secre¢ao e de tosse?. Ficava ansioso com
a possibilidade de que o oxigénio fosse reduzido e, durante o atendimento que
demandava mais dele, pedia que aumentassemos o suporte, pois nao queria ter
a sensacdo de falta de ar.

Nesses momentos, conversadvamos sobre coisas que ele gostava e tenta-
vamos tirar o foco da situacdo. Durante as interven¢des motoras, buscamos dar
enfoque aos exercicios funcionais® através de atividades ladicas, como o futebol
adaptado, que além de diminuir os incomodos de estar acamado, era uma de
suas atividades preferidas. Também o levavamos para passear no corredor em
cadeira de rodas, aproveitando para tira-lo do quarto e ver o dia/sol. Essas ativi-
dades despertavam um sorriso em seu rosto, ajudando-o a passar de uma forma
mais leve pela hospitalizacao.
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Nesta doenga, a apresentagao clinica é progressiva e debilitante com com-
prometimento motor e respiratdrio, podendo evoluir com doenga pulmonar cro-
nica e pneumonias recorrentes. Observa-se também depuracao mucociliar defi-
ciente, com tosse ineficaz e aspiracao, além da fraqueza muscular respiratoria
progressiva que se agrava quando o paciente necessita ficar acamado, levando
em alguns casos a necessidade de oxigenoterapia.

Quanto aos aspectos nutricionais, trabalhamos para reduzir os sintomas
como nauseas, disfagia, diarreia e obstipagdo intestinal, manter a hidratagao,
adequar o peso e composi¢cdo corporal*. Estas a¢cdes no tratamento nutricional
visam a promog¢ao da satde. Com a orientagdao da equipe de nutrologia, op-
tou-se pela utilizagdo de uma sonda nasoenteral para auxiliar na recuperagao
nutricional e, mais tarde, uma gastrostomia.

Com o auxilio da equipe de fonoaudiologia foi possivel manter dieta por
via oral, adaptando a consisténcia e preferéncias do paciente sempre que possi-
vel. Os aspectos nutricionais ndo envolvem somente o estado nutricional, mas
autonomia, sensa¢do de prazer, seguranga € bem-estar®. Além disso, o tempo
todo nos preocupavamos com a segurancga do paciente em terapia nutricional,
porém, em determinados casos, nos permitimos reavaliar condutas e protocolos
diante da realidade do paciente. A partir dai, o foco se direciona a algo pelo
qual ndo existem regras ou legislacdes, somente a humanizag¢do e conforto.
Desta forma, com o passar dos meses, a equipe decidiu liberar um dia na sema-
na para ele comer o que quisesse, sendo instituido o lanche livre nas tardes de
sexta-feira (“Sextou!”). Os pedidos variaram entre sanduiches, hamburgueres e
cachorros-quentes.

Na Classe Hospitalar descobrimos que o nosso paciente era expert em di-
nossauros! Sabia classifica-los em Ornithischia e Saurischia, além de nomea-los
em tireoforos, teropodes, marginocéfalos entre tantos outros nomes. Junto as
professoras, construiu um varal dos dinossauros, informando as caracteristicas
de cada espécie. Apesar de ndo conseguir escrever sozinho, narrava curiosida-
des de cada personagem. Procuravamos em nossos encontros, trazer propostas
diferenciadas, com materiais estruturados e adaptados as suas necessidades, pro-
movendo o desenvolvimento da criatividade, repertdrio vocabular e interagdes.
Também, trabalhavamos com livros, tintas e viamos o seu envolvimento pelas
propostas pedagogicas. Nosso aluno ia nos ensinando, mostrando que a educa-
¢do contribui para que as criangas desenvolvam suas singularidades®. O atendi-
mento iniciava apds o relato do seu dia, das visitas e medicagdes que recebia.
Procuramos relacionar os conteidos curriculares com tematicas de seu interes-
se. Certa vez, disse que gostaria de confeccionar um quebra-cabe¢a dos desejos.
Enumerou que queria um quarto sO para ele, que gostaria de poder viajar pelo
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Brasil, que esperava trabalhar e ganhar muito dinheiro para poder ajudar a mae.

A familia, que acompanhava as media¢des em seu leito, registrava os mo-
mentos através de fotos e videos, apoiando-o em suas conquistas, que apazigua-
va 0s sintomas estressantes do adoecimento.

Adoecer traz inumeros impactos emocionais tanto para a familia quanto
para o paciente, ocasionando sofrimento de todas as ordens.

Durante o periodo de internagdo, adolescente e familia receberam os cui-
dados da equipe de psicologia. O paciente pode aproveitar o espago para verbali-
zar seus medos, receios e angustias, mas também suas preferéncias, perspectivas
e desejo. Dentre eles, receber a visita de familiares.

Com o agravamento do quadro clinico, o adolescente e a familia depa-
ram-se com a finitude. O paciente expressou seus medos inicialmente através de
manifestagdes corporais como sensagao de falta de ar, dificuldade em dormir e
sinais de ansiedade. Posteriormente, manifestagcdes foram sendo reconhecidas e
nomeadas e com o tempo transformadas em palavras: “Tenho medo de morrer”.

O cuidado emocional também se faz necessario para a familia. Os aten-
dimentos foram realizados com a mde que demonstrou impactos emocionais do
processo de adoecimento. O acompanhamento psicolégico serviu como suporte
para a expressao das incertezas do diagnostico do filho, perdas concretas e sim-
bolicas tanto do paciente em questdo como de seu outro familiar, também aco-
metido pelo mesmo diagndstico e o luto se fez presente em muitos momentos.

Do ponto de vista farmacéutico, durante o periodo de internagado, cerca
de vinte medicamentos foram prescritos para manejo de sintomas, com alvos
terapéuticos em diferentes sistemas organicos.

Em meio aos desafios didrios, urgéncias, reunides multiprofissionais e in-
terdisciplinares, assegurar a qualidade assistencial necessariamente perpassaria
por questdes relacionadas a seguranca do paciente. De modo a evitar erros rela-
cionados a medicamentos e possibilitar o seu uso racional foi essencial conhecer
o plano terapéutico, identificar possiveis fragilidades no processo de medicagao
e envolver o paciente no processo de cuidado.

Nessa perspectiva, o diagndstico de uma doenga cronica invariavelmen-
te afeta a dindmica sociofamiliar; essas alteracdes se agravam mediante uma
internagdo prolongada de longa permanéncia. A rotina de toda familia sofre
mudangas. A crianga € retirada de seu meio e, se a familia é composta por outros
filhos, estes também sao afetados. Cabe ao Servigo Social realizar atendimento
a familia, sendo qualquer informagao importante para compor o estudo social
da mesma e tragar nossa intervencao. A mae relatou as dificuldades enfrentadas,
como a falta de acessibilidade na cidade, fato que se torna obstdculo para me-
lIhor qualidade de vida, despreparo da escola para receber alunos com limitagdes
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e outras situagdes enfrentadas pela familia. Nesse interim, realizamos mapea-
mento do territério onde a familia encontrava-se inserida, interagimos com as
instituigdes em busca de Politicas Publicas efetivas e Programas que pudessem
colaborar na formag¢ado de Rede de Protecao Social a este adolescente. Apesar da
familia apresentar um caminhar cheio de dor e desafios, demonstrou também
um amor incondicional que se transformava em for¢a para enfrentar e transpor
todos estes obstaculos.

A abordagem com o paciente e familia se deu com base no cuidado inte-
gral, abarcando as diversas dimensdes humanas, bio, psico, social e espiritual.
A equipe de cuidados paliativos atuou favorecendo e intermediando dialogos
transdisciplinares, apoiando as equipes primarias de cuidado, com atengdo es-
pecial aos médicos residentes em formagao. A atuacdo com a familia incluiu o
delicado processo de abordagem de noticias dificeis e impactantes, conscienti-
zagdo sobre o diagndstico de base e suas restri¢es terapéuticas, bem como todo
o processo de tomada de decisdao compartilhada sobre procedimentos invasivos
benéficos e proporcionais, a desospitalizagao em condi¢ao de dependéncia de
tecnologia e, em especial, a reflexao e decisdes acerca da finitude e da qualidade
de vida.

Momentos valiosos que acendem na memoria se relacionam a atuagdo
multiprofissional junto ao paciente, familia e médicos residentes, intermediada
pela equipe de cuidados paliativos, para que o paciente, de fato, compreendesse
a necessidade da realizagdo da gastrostomia, utilizando o brinquedo terapéuti-
co. Além disto, através do conhecimento daquilo que o paciente estimava (fil-
mes, livros, animais, lugares), a equipe conseguiu fazer paralelos e conexdes que
o aproximasse da realidade posta, sem fraturar ou desvalorizar sua biografia,
mantendo-o0 ativo e atuante em seu préprio cuidado e escolhas.

A emocao do entendimento do processo de doenga, e da escolha convicta
de opgdes que considera ser o melhor para si, traz aprendizados a todos acerca
do cuidado centrado na crianga ou no adolescente e a possibilidade deste, efeti-
vamente, expressar sua autonomia, ainda que em situagdes tao desfavoraveis. O
respeito a autonomia decisoria, a individualidade e a biografia da crianga e do
adolescente trazem a equipe serenidade, fortalecimento, coragem e integracao
sobre o cuidar para além da cura, podendo decidir pelo melhor interesse deste, a
partir de seus proprios desejos, ideais e valores, ainda que sejam diversos daque-
les de seus cuidadores.”® Permitir alguma sensagdo de controle, ainda que dificil
em algumas situagdes, valoriza o individuo em suas potencialidades, recursos
internos e autoestima.

Os relatos sensiveis deste livro transbordam a experiéncia conjunta de as-
sisténcia, ensino, pesquisa, autoformacgao e integracdo de uma equipe pediatrica
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engajada, responsavel e aberta aos desafios crescentes evidenciados nos cuida-
dos as criangas e adolescentes com condi¢des cronicas complexas ameagadoras
a vida. Compreendendo o ser humano trans biolégico de forma ampla, conside-
rando sua complexidade e ambiguidade, é possivel dele cuidar de forma trans-
disciplinar, integral e em sua globalidade’.

Durante o periodo em que esteve internado, a equipe se esfor¢ou para tra-
zer conforto ao paciente, seja fisico ou emocional, a fim de evitar ou minimizar
o sofrimento. Recebeu os cuidados de toda a equipe para além dos cuidados com
a doenca, a integralidade na assisténcia a saude transcendeu a pratica curativa.
Préximo ao final do ano, nos despedimos do adolescente que acabou falecen-
do. Ao longo dos atendimentos, foi possivel estreitar os lacos com a familia e o
paciente, o que resultou em um ambiente acolhedor que levou em consideragao
suas necessidades e as da familia.

Em determinados momentos de nossa atuagdo profissional, nos depara-
mos com desafios que muitas vezes, apesar do nosso saber técnico, julgamos nao
aliviar os sofrimentos do paciente e familia, porém, surpreendentemente, desco-
brimos que com um gesto permeado de respeito e empatia é possivel acolher e
cuidar, e assim proporcionar conforto.

Conhega todas as teorias, domine todas as técnicas,
mas ao tocar numa alma humana,

seja apenas outra alma humana.

Carl Gustav Jung
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POSFACIO

0’0

Si Bastasen un Par de Canciones’

E possivel encher até o deserto

Com a agua do mar

Se duas muisicas simples fossem o suficiente
Para unir todos nés

Eu poderia cantd-las tdo alto

Que até os surdos me ouviriam

Até os muros que nunca pensamos

Podem cair

Se duas muisicas boas fossem o suficiente
Para dar uma mao

Seria possivel encontrar mil motivos

Para ser mais humanos

Dedicadas para aqueles que estdo

Imersos em um sono muito profundo

Mais fora que dentro desse mundo

Se duas grandes muisicas fossem o suficiente
Para fazer as coisas do jeito certo

Se trouxessem as mil esperangas

Dos sonhos cor-de-rosa

E um coragdo

Que, ao bater, nos transmita

O calor e a forca do Sol

O que estd acontecendo

Que umas duas musicas ndo sdo suficientes para nés

Parabéns a todos que participaram da confecgcdo desta obra e a vocé que
dedicou um tempo para esta leitura, que aproveite e utilize estes exemplos e
informagdes para sua vida profissional e pessoal.

E agora, esperamos que apos a leitura destes maravilhosos capitulos, vocés
possam refletir sobre os diversos temas apresentados, pois as pessoas que escreve-
ram s3o, acima de tudo, seres humanos sensiveis que procuram sempre encontrar
a crianga, dentre todos esses problemas vividos. Profissionais experientes em casos
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complexos, que sabem que a multidisciplinaridade ¢ o cerne da questao.

Nada se resolve sozinho nesta vida, quanto mais problemas relacionados
a vida e saude.

E sendo de importancia a escrita deste livro, para que outras pessoas rece-
bam o conhecimento adquirido por essa equipe dedicada, que, além dos cuida-
dos holisticos, nunca deixou de lado a ética, o ensino e a ciéncia. Afinal, trata-se
de profissionais ligados a um hospital universitario, onde existe a presenca de
pessoas avidas pelo conhecimento, como alunos e residentes de todas as areas
envolvidas nesta multidisciplinaridade.

Apresentam, nas linhas deste livro, exemplos de que o cuidado com a
crianga envolve muitas outras pessoas, que amam e sao amadas por essa crianga
adoentada. A existéncia de uma doenca em um ser, no inicio de sua vida, traz
muita mudancga, dor e sofrimento na familia toda, que deve ser acolhida por
todos os profissionais envolvidos nos cuidados dessa crianga.

Cecilia Micheletti

1 - RAMAZOTTI, E.; COGLIATI, A.; CASSANO, P.; BALLESTEROS, I. Si
bastasen un par de canciones. In: RAMAZQOTTI, E. En todos los sentidos. Ita-
lia: Sony Music Entertainment: 1990. 5:22min.
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