ol

UNIVERSIDADE DE BRASILIA - UNB

FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE - FS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM - PPGENF

BRENDO VITOR NOGUEIRA SOUSA

EXPERIENCIAS E QUALIDADE DE VIDA DE MAES DE CRIANCAS
DEPENDENTES DE TECNOLOGIAS HOSPITALIZADAS NA UTI PEDIATRICA:
ESTUDO MULTIMETODOS

BRASILIA - DF
2023



UNIVERSIDADE DE BRASILIA — UNB
FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE —FS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM — PPGENF

BRENDO VITOR NOGUEIRA SOUSA

EXPERIENCIAS E QUALIDADE DE VIDA DE MAES DE CRIANCAS DEPENDENTES
DE TECNOLOGIAS HOSPITALIZADAS NA UTI PEDIATRICA: ESTUDO
MULTIMETODOS

Dissertacdo apresentada como requisito parcial
para obtencdo do titulo de Mestre em
Enfermagem pelo Programa de P6s-Graduacédo
em Enfermagem da Universidade de Brasilia.
Area de Concentracdo: Cuidado, Gestdo e
Tecnologias em Salde e Enfermagem.

Linha de Pesquisa: Processo de Cuidar em
Saude e Enfermagem.

Orientadora: Prof.2 Dra. Aline Oliveira Silveira.

BRASILIA - DF
2023



BRENDO VITOR NOGUEIRA SOUSA

EXPERIENCIAS E QUALIDADE DE VIDA DE MAES DE CRIANCAS DEPENDENTES
DE TECNOLOGIAS HOSPITALIZADAS NA UTI PEDIATRICA: ESTUDO
MULTIMETODOS

Dissertacdo apresentada como requisito parcial
para obtencdo do titulo de Mestre em
Enfermagem pelo Programa de Pés-Graduacéo
em Enfermagem da Universidade de Brasilia.

Aprovado em 31 de janeiro de 2023.

BANCA EXAMINADORA

Professora Doutora Aline Oliveira Silveira — Presidente da Banca
Universidade de Brasilia— UnB

Professora Doutora Gisele Martins — Membro Efetivo
Universidade de Brasilia— UnB

Professora Doutora Elenilda Farias de Oliveira — Membro Efetivo Externo
Faculdade Adventista da Bahia — FADBA

Professora Doutora Casandra Genoveva Rosales Martins Ponce de Leon — Membro Efetivo
Suplente
Universidade de Brasilia— UnB
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RESUMO
Introducdo: As criancas dependentes de tecnologias sdo aquelas consideradas clinicamente
frageis e socialmente vulneraveis, que necessitam de algum dispositivo tecnologico para
compensar a perda de uma funcdo vital do organismo. Nesse contexto, os familiares
necessitam acompanha-las continuamente em tempo integral, inclusive nos momentos de
hospitalizagcdo, o que acarreta impactos no funcionamento familiar, em especial na vida
daquele que assume a funcédo de cuidador principal. Objetivo: Conhecer o perfil das criancas
dependentes de tecnologias de uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica, a qualidade de
vida e a subjetividade das repercussdes da hospitalizacdo prolongada na vida familiar.
Metodologia: Trata-se de uma pesquisa quantitativa e qualitativa, realizada em uma Unidade
de Terapia Intensiva Pediatrica publica do Distrito Federal. Para coleta de dados quantitativos,
foram utilizados dois instrumentos, um questionario estruturado com questGes abertas e
fechadas, elaborado pelo pesquisador, e o0 The World Health Organization Quality of Life
abreviado; na etapa qualitativa, utilizou-se a entrevista aberta em profundidade. Para anélise
guantitativa dos dados, foram realizadas estatistica descritiva, distribuicdo de frequéncias e
aplicacdo de testes como Correlacdo de Spearman, Kruskal-Wallis e Mann-Whitney. Para os
dados qualitativos, utilizou-se a analise de conteudo temética proposta por Minayo.
Resultados: Participaram do estudo 21 criancas dependentes de tecnologias e seu respectivo
familiar cuidador principal. Todas participaram da etapa quantitativa e, destas, 11
participaram da qualitativa. Os aspectos clinicos revelaram criangas com tempo de internagao
prolongado, maioria encefalopatas e que utilizam mdaltiplos dispositivos. Os dados sociais
evidenciam a méde como a familiar cuidadora principal, com nivel médio de escolaridade,
desempregadas e com baixa renda. Destacam-se prejuizos a qualidade de vida das genitoras,
com indices mais acentuados nos dominios social e meio ambiente, diretamente influenciados
pela escolaridade e renda. Os resultados qualitativos destacam os sentimentos negativos das
mées, a mudanca na rotina familiar e a precéria rede de apoio. Concluséo: a vulnerabilidade
familiar foi evidenciada em vérios aspectos, o que reforca a ado¢do de um modelo de cuidado
centrado na familia, como parte do processo de intervencdo, abrangendo uma clinica ampliada
e uso de praticas avancadas de enfermagem.

Palavras-chave: Saude da crianca; Doenca cronica; Qualidade de vida; Familia.



ABSTRACT

Introduction: Technology-dependent children are those considered clinically fragile and
socially vulnerable, who need some technological device to compensate for the loss of a vital
function of the body. In this context, family members need to continuously monitor them full-
time, including during hospitalization, which has an impact on family functioning, especially
on the life of the person who assumes the role of primary caregiver. Objective: To know the
profile of technology-dependent children in a Pediatric Intensive Care Unit, the quality of life
and the subjectivity of the repercussions of prolonged hospitalization on family life.
Methodology: This is a quantitative and qualitative study, carried out in a public Pediatric
Intensive Care Unit in the Federal District. For the collection of quantitative data, two
instruments were used, a structured questionnaire with open and closed questions, prepared by
the researcher, and the abbreviated The World Health Organization Quality of Life; in the
qualitative stage, an open in-depth interview was used. For quantitative data analysis,
descriptive statistics, frequency distribution and application of tests such as Spearman
Correlation, Kruskal-Wallis and Mann-Whitney were performed. For qualitative data, the
thematic content analysis proposed by Minayo was used. Results: 21 technology-dependent
children and their respective main caregivers participated in the study. All participated in the
quantitative stage and, of these, 11 participated in the qualitative stage. Clinical aspects
revealed children with prolonged hospitalization time, most with encephalopathy and using
multiple devices. Social data show the mother as the main caregiver, with a high school level
of education, unemployed and with low income. The damage to the mothers’ quality of life is
highlighted, with more accentuated rates in the social and environmental domains, directly
influenced by schooling and income. The qualitative results highlight the mothers’ negative
feelings, the change in family routine and the precarious support network. Conclusion: family
vulnerability was evidenced in several aspects, which reinforces the adoption of a family-
centered care model as part of the intervention process, encompassing an expanded clinic and

the use of advanced nursing practices.

Keywords: Child health; Chronic disease; Quality of life; Family.



RESUMEN

Introduccion: Los nifios dependientes de tecnologia son aquellos considerados clinicamente
fragiles y socialmente vulnerables, que necesitan algun dispositivo tecnolégico para
compensar la pérdida de una funcién vital del organismo. En ese contexto, los familiares
necesitan un seguimiento continuo en tiempo completo, incluso durante la hospitalizacion, lo
que repercute en el funcionamiento familiar, especialmente en la vida de la persona que
asume el rol de cuidador principal. Objetivo: Conocer el perfil de los nifios dependientes de
tecnologia en una Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos, la calidad de vida y la
subjetividad de las repercusiones de la hospitalizacion prolongada en la vida familiar.
Metodologia: Se trata de una investigacion cuantitativa y cualitativa, realizada en una Unidad
de Cuidados Intensivos Pediatricos publica del Distrito Federal. Para la recoleccion de datos
cuantitativos se utilizaron dos instrumentos, un cuestionario estructurado con preguntas
abiertas y cerradas, elaborado por el investigador y la abreviada The World Health
Organization Quality of Life, y en la etapa cualitativa se utiliz6 una entrevista abierta en
profundidad. . Para el analisis cuantitativo de los datos, se realizd estadistica descriptiva,
distribucion de frecuencias y aplicacion de pruebas como Correlacion de Spearman, Kruskal-
Wallis y Mann-Whitney. Para los datos cualitativos se utiliz6 el andlisis de contenido
tematico propuesto por Minayo. Resultados: Participaron del estudio 21 nifios dependientes
de tecnologia y sus respectivos cuidadores principales. Todos participaron en la etapa
cuantitativa y, de estos, 11 en la etapa cualitativa. Los aspectos clinicos revelaron nifios con
tiempo de hospitalizacién prolongado, la mayoria con encefalopatia y usuarios de multiples
dispositivos. Los datos sociales muestran a la madre como principal cuidadora, con nivel
educativo medio, desempleada y con bajos ingresos. Se destaca el dafio a la calidad de vida de
las madres, con indices mas acentuados en los dominios social y ambiental, influenciados
directamente por la escolaridad y la renta. Los resultados cualitativos destacan los
sentimientos negativos de las madres, el cambio en la rutina familiar y la precaria red de
apoyo. Conclusion: la vulnerabilidad familiar se evidencio en varios aspectos, lo que refuerza
la adopcion de un modelo de atencién centrado en la familia como parte del proceso de

intervencion, que abarca una clinica ampliada y el uso de practicas avanzadas de enfermeria.

Palabras clave: Salud del Nifio; Enfermedad cronica; Calidad de vida; Familia
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1 INTRODUCAO

As Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES), como denominadas
no Brasil, sdo aquelas que requerem cuidados especiais continuos, temporarios ou
permanentes, e que necessitam dos servicos de salde e sociais além dos requeridos por outras
criangas em geral, para a manutencdo da vida, pois sdo consideradas clinicamente frageis e
socialmente vulneraveis, estando sujeitas a internacdes prolongadas, maior frequéncia de
reinternacdes e aumento da complexidade diagndstica (ESTEVES et al., 2015; NEVES;
CABRAL, 2008; REIS et al., 2017; VIANA et al., 2018).

Em nivel nacional, foram classificadas em cinco grupos, segundo a tipologia de
cuidado requerido, que sdo as demandas de movimento (criancas com disfuncdo
neuromuscular, que precisam de reabilitacdo psicomotora e social), tecnoldgicas (dependentes
de dispositivos tecnoldgicos para alimentacdo, oxigenacgdo, eliminacao urinaria/intestinal e/ou
locomoc¢do), medicamentosas (fazem uso de medicacdes de forma continua), habituais
modificadas (dependem de modificacdes na forma habitual do cuidar, como banho,
alimentacdo, estimulos, entre outros) e mistas, que apresentam mais de uma das demandas
supracitadas (SIMONASSE; MORAES, 2015).

Sabe-se que o avanco tecnoldgico e medicamentoso, resultante da rapida evolugéo
cientifica, influenciou o aumento na sobrevivéncia de criancas com agravos perinatais,
doencas cronicas, sindromes genéticas e traumas. As novas tecnologias na area da terapia
intensiva neonatal e pediatrica desencadearam o surgimento das Criancas Dependentes de
Tecnologias (CDT), que sdo aquelas que também possuem fragilidade clinica e social e
necessitam de algum dispositivo tecnoldgico para compensar a perda de uma funcéo vital do
organismo (ZAMBERLAN et al., 2013).

Pouco se sabe sobre a incidéncia ou prevaléncia dessas criancas. Alguns autores
relatam que ndo ha evidéncias nacionais concretas sobre sua epidemiologia de forma
especifica, apenas estudos com registros isolados de incidéncias que ndo realcam sua real
magnitude (VIANA et al., 2018). Ja em nivel internacional, um estudo estimou que de 15% a
20% das criangas norte-americanas de 0 a 17 anos possuiam alguma necessidade especial de
salde (BETHELL et al., 2014).

Outros estudos ja apontam que as CRIANES sdo quatro vezes mais hospitalizadas e
com tempo de internacdo sete vezes maior que criangas higidas, o que caracteriza aumento
significativo das despesas com tratamentos pediatricos e afeta a qualidade de vida individual e

familiar, com maior repercussao nos que assumem a funcdo de cuidadores principais. Nos



16

Estados Unidos da América (EUA), por exemplo, representam cerca de 42% dos custos em
salde da populacao infantil (FERRO; BOYLE, 2015; ROSSETTO, 2017).

Mediante isso, os familiares deparam-se com a responsabilidade de acompanha-las
durante a hospitalizacdo, aprender e realizar diversos cuidados necessarios para a sobrevida,
prevencdo de agravos e promogdo do conforto (MONNERAT et al., 2016). O papel do
familiar cuidador principal € o de detentor do cuidado integral, ou seja, ndo mede esforcos
para proporcionar o melhor as CDTs hospitalizadas. Diante desse contexto, estes passam a
sofrer uma imposicdo social para realizar esse papel de forma imperiosa, muitas vezes, tendo
que abdicar de sua prépria vida pessoal, social e profissional, a fim de contribuir da melhor
maneira para o cuidado (GUERRA et al., 2015).

Dessa forma, € essencial conhecer a rede de apoio, as demandas de cuidados, as
necessidades de acompanhamento, angustias, percepcbes e o impacto que a dependéncia
tecnoldgica e a hospitalizacdo das criangas trazem para a familia. Frente ao exposto, como
estratégia para melhor entendimento, pesquisas com objetivo de desvendar esses aspectos
devem ser realizadas, visto que, em nivel nacional, poucas sdo as publicacbes sobre a
temaética.

Justifica-se, entdo, o desenvolvimento desta pesquisa, em face do aumento das
CRIANES no Brasil, principalmente das que necessitam de dispositivos tecnolégicos, e da
importancia de capturar a subjetividade da relacdo que se produz a partir das expectativas e
experiéncias dos familiares, em especial aqueles que assumem a fun¢éo de cuidador principal,
das suas repercussdes emocionais e da sua qualidade de vida, ao saber que na hospitalizacédo
prolongada ha possibilidade de maior complexidade diagndstica, que podera demandar novos
cuidados, além de o tempo de internacdo poder acarretar mudancas significativas em toda a
rotina e vida familiar.

Cabe salientar que pouco se sabe sobre a qualidade de vida de cuidadores de CDTSs.
Em nivel nacional, tal tematica é pouco debatida, havendo a necessidade de compressédo e
elucidacéo desses dados, principalmente no momento da internacéo da crianga, quando muitos
lacos se rompem e a necessidade de apoio é maior que a habitual, pois, além da preocupacédo
com a CDT hospitalizada, acentua-se a preocupagdo com os outros filhos, com a unidade
familiar e com outros aspectos da vida diaria que ficam suspensos ou interrompidos pela

necessidade de vivenciar a hospitalizacdo e o cuidado continuo da CDT.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Conhecer o perfil das criancas dependentes de tecnologias (CDTs) de uma Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP), a qualidade de vida e a subjetividade das repercussdes da

hospitalizacdo prolongada na vida familiar.

2.2 Objetivos especificos

1. Descrever o perfil sociodemogréafico das CDTs e as caracteristicas estruturais das
familias, por meio de genograma e ecomapa;

2. Delinear o perfil clinico e as demandas de cuidados das CDTSs;

3. Avaliar a qualidade de vida de familiares das CDTs hospitalizadas na UTIP;

4. Descrever as experiéncias, repercussdes na vida familiar e as estratégias de

enfrentamento na perspectiva do cuidador principal.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 Criancas Dependentes de Tecnologias

Nota-se, nos ultimos anos, o aumento das condi¢cBes cronicas em criangas, por
consequéncia dos avangos tecnoldgicos e politicos na atencdo a salde da crianga, ocasionando
uma dependéncia de mecanismos compensatorios, como medicacfes, alimentacdo especial,
dispositivos tecnologicos ou de cuidados especiais devido as limitacdes, além da necessidade
dos servicos de saude, educagéo e sociais mais intensos (TAVARES et al., 2021).

Desde a decada de 1990, vérios conceitos foram utilizados para melhor representar a
doenca crbnica em criangas. Artigos retratam que a definicdo de condi¢do cronica na infancia
primeiramente incluia as condi¢Ges de base bioldgica, cognitiva ou psicoldgica que duravam
ou tinham potencial de durar pelo menos um ano, com limitagcbes de funcéo, atividade ou
papel social, comparadas as outras criancas da mesma faixa etaria em condi¢cdes normais
(TAVARES; DUARTE; SENA, 2017).

Estudos apontam que ndo existem dados adequados que representem a prevaléncia e a
mortalidade das doencas crbnicas no publico infantil. Isso gera uma fragilidade, pois a
condicdo crdnica afeta as criangas e a unidade familiar, devido ao seu cotidiano modificado
que as torna mais vulneraveis e susceptiveis a hospitalizagdes recorrentes e prolongadas. Com
isso, todos os envolvidos passam por um processo de adaptacdo, com necessidade de elaborar
estratégias de enfrentamento para lidar com as mudancas (ICHIKAWA et al., 2018).

Tais estratégias podem ser positivas ou negativas para 0 manejo da condicao clinica e
para melhor qualidade de vida familiar. Dessa forma, conhecer as demandas da familia pode
minimizar a sensacdo de solidao, pois o cuidador principal e a familia devem receber auxilio e
estimulo para encontrar recursos que ajudem a conviver, buscando enfrentar os desafios de
cada etapa dessa trajetoria (ICHIKAWA et al., 2018).

As CDT sdo as que necessitam de dispositivos medico-hospitalares, como
tragueostomia, ventilagdo mecanica, gastrostomia, sondas nasogéastricas/enterais e/ou vesicais,
dentre outros, e de acompanhamento multiprofissional especializado para reabilitacdo e
manutencdo da vida. Essas criancas tém nivel de comprometimento variavel, podendo ser
dependentes de baixas ou complexas tecnologias para suprir suas necessidades (LIMA;
PAULO; HIGARASHI, 2015).

Estudo enfatiza que a analise de conceito mostra que o termo “dependente de

tecnologia” continua sendo amplamente utilizado como um termo guarda-chuva para um
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grande grupo de criangas, sem muitas evidéncias de qualquer consideracéo critica de seu uso.
Esse termo ja é utilizado ha cerca de 30 anos, assim, a literatura sobre o assunto para sustentar
a vida de uma crianca refere-se a uma ampla gama de tecnologia clinica para apoiar o
funcionamento bioldgico em um continuum de dependéncia, para uma variedade de condicdes
clinicas, que se adaptam e funcionam com essa assisténcia de varias maneiras (BRENNER et
al., 2021).

3.2 Hospitalizacdo de Criangas Cronicas em UTIP

A hospitalizacdo € um evento que faz com que os membros da familia e o paciente
experimentem uma variedade de emoc@es, 0 que tem um impacto na vida daqueles que sao
diretamente afetados pela doenca. Muitas vezes, 0 processo de crescimento é acompanhado
pela necessidade de hospitalizacdo, o que pode ser pensado como uma situacdo dificil,
angustiante e desconfortavel para uma crianca em qualquer fase da vida (OKIDO; PINA,;
LIMA, 2016).

A internacdo de uma crianca afeta todos os aspectos da dindmica familiar, alterando
sua rotina e a rotina de sua familia. O ambiente hospitalar € um lugar desconhecido e hostil, e
qualquer doenca em um ente querido pode causar grande ansiedade, assim, é importante que
0s pais ou quaisquer outros membros da familia estejam presentes para apoiar a recuperacao
do paciente (LAW; MCCANN; O°’MAY, 2011).

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), criado em 1990, pouco depois da
Convencao Internacional, esta a contribuir para a discussdo sobre o internamento de criangas.
Ele promove a integridade e a seguranca, € um elemento-chave na protecdo de criangas e
adolescentes em todos os contextos, incluindo o hospitalar (BRASIL, 2008; BRASIL, 1990).

Sabe-se que a infancia é um periodo que requer cuidados peculiares devido a
vulnerabilidade em sofrer interferéncias do ambiente que podem impactar no seu
desenvolvimento futuro. O reconhecimento dessas peculiaridades enfatizou a necessidade de
estabelecer medidas protetivas. No Brasil, 0 ECA e a Resolugdo n® 41/95 do Conselho
Nacional da Crianca e do Adolescente sdo os marcos legais dos direitos da crianca e do
adolescente. Tais direitos devem estar presentes durante o periodo de hospitalizagéo,
principalmente nos processos de tomada de decisdo, devendo fazer parte do modelo
organizacional adotado pelas instituicdes hospitalares para representar o modo de organizar e

conduzir os processos institucionais (PEIXOTO et al., 2022).
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A luz disso, torna-se necessario ter uma perspectiva abrangente que refira o bem-estar
de uma crianca ou adolescente internado (BRASIL, 1990). Além disso, existe a Politica
Nacional de Humanizacéo, que opera de acordo com a ética, politica, clinica e normas como
objetivo de tornar esse processo menos traumatico (LIMA et al., 2013). Dessa forma, com o
cumprimento dos direitos estabelecidos nas legislagdes supracitadas, € possivel minimizar
consequéncias negativas da hospitalizacdo, assegurar o desenvolvimento dessas criancas e
promover responsabilidade compartilhada na promocéo e recuperacéo da satde (PEIXOTO et
al., 2022).

A necessidade de internacdo hospitalar da crianca apresenta-se, geralmente, como um
momento de dificuldades e de vulnerabilidade tanto da crianca como de sua familia, que passa
a necessitar de auxilio para adaptar-se a situacdo vivida (ROCHA et al., 2022). A internacédo
da crianca no hospital pode se configurar como uma experiéncia potencialmente traumatica,
podendo ser vivenciada com medo e insegurancga, principalmente por se tratar de um contexto
temido; o familiar cuidador principal fica mais atento ao cuidado prestado a crianga durante
sua permanéncia no hospital (GOMES et al., 2015).

Sabe-se que a confirmacdo de uma doenca cronica e a necessidade de internacdo
hospitalar da crianca causam dificuldades na reorganizacdo dos papéis familiares e fungdes
sociais (trabalho, estudo, lazer), que na maioria das vezes precisam ser interrompidos pela
situacdo, resultando em instabilidade na rotina familiar, principalmente quando h&
necessidade de UTIP, visto que esta se caracteriza como um ambiente destinado a pacientes
graves ou potencialmente instaveis, com necessidade de monitorizacdo continua,
equipamentos e tecnologias especificas, fundamentais para otimizar o tratamento e amenizar o
sofrimento (ANJOS et al., 2019).

Com a internacdo da crianca na UTI, o cuidador principal e a familia vivenciam
momentos de sofrimento, diante da possibilidade de fim de vida, da incerteza do retorno para
casa, da separacdo dos outros filhos, do enfrentamento do ambiente novo cheio de regras e do
convivio com os profissionais que a visualizam como acompanhante, ndo sendo inclusa nos
cuidados (ANJOS et al., 2019).

3.3 Repercussdes da hospitalizacdo prolongada da crianca para o cuidador principal e

vida familiar

A familia estimula a formagdo da cidadania, fornecendo apoio, alimentacéo,

sentimentos de afinidade e principios éticos e morais (SILVA et al., 2020). A internacdo de
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uma crianca torna-se muito estressante para a familia, pois, assim que eles comegam a visitar
0 hospital, 0 ambiente ameaca 0 seu sentimento de seguranca e competéncia. Como resultado,
muitas das familias que vivem nessa situacdo limitam suas vidas sociais e familiares
(RODRIGUES; MAZZA; HIGARASHI, 2012).

Assim, e apropriado considerar a ideia de familia quando esta é chamada sobre a
participacdo em situagOes que envolvem sofrimento e necessidade de internagdo. Isso porque
uma familia, como unidade priméria de atencdo, € um espaco social no qual seus membros
interagem para compartilhar informacgdes e, ao identificar problemas de saude, apoiar-se
mutuamente e mobilizar esforgos para encontrar solu¢gdes (CHARON, 2007).

Diante disso, é importante levar em conta a viabilidade da assisténcia e dos cuidados
prestados ao paciente e a sua familia. Os pais ou cuidadores podem acompanhar o tratamento
e ajudar a crianca a se ajustar a nova condicdo, permitindo que eles expressem seus
sentimentos e medos (LIMA et al., 2013).

E possivel que os efeitos sociais e psicoldgicos da crianca hospitalizada sejam mais
prejudiciais do que a doenca em si (SILVA et al.,, 2020). Crianca e familia lidam com
questdes ao longo desse processo de hospitalizacdo, como reinternaces frequentes,
abordagens terapéuticas agressivas, dificuldades com a separacdo dos membros da familia,
mudancas na vida diaria, limitacbes na compreensdo do diagndstico, angustia financeira,
ansiedade, dor, sofrimento e medo persistente da morte (CHARON, 2007).

Inimeras emocdes, comportamentos e pensamentos que indicam dificuldade em lidar
com esse procedimento podem surgir ao longo do processo de internacdo, incluindo
nervosismo, choro excessivo, perda de apetite e outras alteragbes comportamentais
(RODRIGUES; MAZZA; HIGARASHI, 2012).

As mulheres assumem frequentemente a responsabilidade de cuidar dos filhos, de
desempenhar funcBes relacionadas com a manutencdo fisica, de estimular as conversas,
realizar estimulacdo emocional, entre muitas outras funcdes pelas quais é designada como a
principal parte responsavel (CHARON, 2007).

Quando uma mée tem mais de um filho, é tipico que a crianca saudavel se sinta
excluida, porque nédo esta recebendo tanta atencdo quanto a crianga hospitalizada. 1sso leva a
uma sensacdo de perda de lagos familiares, que € quando a mae se distancia do outro (SILVA
et al., 2020).

Essa dificuldade de se relacionar com membros de uma mesma familia ocorre néo

apenas com os filhos, mas também dentro da unidade familiar como um todo, uma vez que a
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mde é tipicamente vista como a principal cuidadora e, eventualmente, dedica toda a sua
atencdo ao seu filho doente (RODRIGUES; MAZZA; HIGARASHI, 2012).

E essencial compreender como as dificuldades afetam a vida familiar. Falar sobre
doenca e incapacidade refere-se as questdes psicologicas que se desenvolvem, particularmente
quando ocorre a hospitalizagdo. Toda familia tem momentos positivos e negativos ao longo
dessa jornada (CHARON, 2007). Os aspectos negativos incluem mudancas nas rotinas diarias
da crianca e da familia, exaustdo fisica e emocional e, por ultimo, mas ndo menos importante,
questdes financeiras. Um dos aspectos positivos € que os cuidadores se sentem satisfeitos
apos ajudar um familiar (LIMA et al., 2013).

Um dos principais desafios para os pais é ter que passar todos os dias com o filho no
hospital, desde que o desejo de estar por perto e prestar cuidados torna-se mais vital. Ha
também regras hospitalares as quais os adultos acompanhantes devem aderir, como
procedimentos de entrada e saida (SILVA et al., 2020).

E muito importante que o familiar/cuidador principal tenha tempo para cuidar de si,
pois frequentemente a rotina com a crianca hospitalizada e a demanda de cuidados dela faz
com que volte sua preocupacéo totalmente para o outro e acaba esquecendo de si. 1SS0 porque
pode ser muito dificil manter o dia a dia enquanto cuida de uma crianga hospitalizada,
principalmente em situag&o de cronicidade (LIMA et al., 2013).

H& também muito sofrimento emocional entre os membros da familia, estresse,
irritacdo, exaustdo, auséncia de vida social ou lazer, o que pode influenciar negativamente o
processo de cuidar (RODRIGUES; MAZZA; HIGARASHI, 2012). De acordo com Law,
McCann e O'may (2011, p. 12):

Os contextos de hospitalizacdo do companheiro e de seu ente querido sdo que
existem ndo é um tempo de permanéncia definido, uma vez que depende da
condigdo médica do paciente. Sendo as UTIP desenvolvidas com o objetivo de
atender as necessidades de cada paciente, voltado para aqueles que necessitam de
acompanhamento constante, prestando os melhores cuidados para as criangas,
buscando uma cura ou tratamentos paliativos para doencas, e também auxiliando no
crescimento para ter uma vida atil com pleno desenvolvimento de suas
potencialidades.

Nessa situacdo, a comunicacgéo eficaz e crucial para o processo de cuidado com um
olho no bem-estar da outra pessoa e melhoria na sua qualidade de vida. Através dela, pode-se
compreender e compartilhar conhecimentos que impactam diretamente as pessoas durante a

comunicagdo, possibilitando identificar as necessidades de uma crianca, informa-la de
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procedimentos ou situacdes, realizar educagdo para a salde, trocar experiéncias e encorajar
mudangas comportamentais (LAW; MCCANN; O’MAY, 2011).

Uma comunicacdo alta ou arrastada tem o potencial de escalar situacfes estressantes.
A palavra “stress” tem sido amplamente utilizada como uma explicacdo ou causa para uma
variedade de eventos que interferem na vida humana contemporanea (CHEADE et al., 2013).

E crucial desenvolver e estruturar estratégias de preservacio da unidade familiar, a fim
de prevenir conflitos e fornecer apoio mutuo. Alguns cuidadores poderiam procurar
assisténcia de outras familias que estdo em situacdo semelhante (LIMA et al., 2013). Quando
0s pais aprendem sobre a condicdo de seus filhos, eles muitas vezes sentem uma mistura de
emoc0es, incluindo o medo da morte, bem como as muitas mudancgas estruturais que o
tratamento da doenca provoca. Para poder adaptar-se a nova situacdo familiar, o processo de
luto e a criacdo de provisdes sdo necessarios (CHEADE et al., 2013).

A luz disso, é essencial que sejam desenvolvidos métodos de intervencdes hospitalares
dirigidas as criangas. Por exemplo, brincar com brinquedos pode ajudar as criangas a reduzir
0s riscos para o seu desenvolvimento e incentivar a utilizar recursos que ajudardo a lidar com
essa situacdo (SILVA et al., 2020).

Além de auxiliar no tratamento médico reconhecer que, frequentemente, essas
intervengdes sdo acompanhadas por uma avaliacdo psicolégica adequada como objetivo de
adaptar e adequar procedimentos e técnicas psicolégicas em ambiente hospitalar. A questéo
de como essa experiéncia é para 0s companheiros, ou, mais especificamente, como eles lidam
com essa rotina diéria, surge a luz desse contexto, que se refere aos individuos envolvidos no
processo de internacdo hospitalar (LAW; MCCANN; O’MAY, 2011).

3.4 Qualidade de vida de cuidadores de CDT

Quando se fala em qualidade de vida, é preciso considerar a subjetividade da
percepcao da pessoa sobre o seu estado de salde e sobre os aspectos ndo médicos do seu
contexto de vida, como uma representacdo social criada a partir de pardmetros como bem-
estar, amor, felicidade, prazer, realizacéo social e satisfacdo das necessidades basicas criadas
pelo grau de desenvolvimento econémico e social (VASCONCELOS et al., 2020).

Ja a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define qualidade de vida como a
percepcdo do individuo sobre sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de
valores nos quais ele vive e em relagdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e

preocupacOes. Essa definicdo € centrada na percepcdo das dimensbes da saude fisica,
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psicologica, nivel de independéncia, interacBes sociais, crencas religiosas, dentre outros
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 1995; VASCONCELOS et al., 2020).

Diante desse contexto, ja que a qualidade de vida pode ser influenciada por aspectos
subjetivos, mais precisamente fisicos e psicoldgicos, a internacdo prolongada das CDTs gera
um impacto nesses segmentos da vida de uma pessoa, portanto, no cotidiano familiar, devido
as complicacdes e necessidades de cuidados especializados, o que ocasiona afastamento do
meio social e dos outros membros da familia. O cuidador principal é fundamental para
acompanhar a crianca, pois convive durante toda a internacéo, assumindo papel importante no
manuseio do cuidado e na troca de conhecimentos para a promog¢éo deste, 0 que gera uma
certa sobrecarga (LOPES et al., 2022).

A sobrecarga do cuidado € a resposta fisica, mental, social ou financeira que acontece
para atender a essas demandas devido a um desequilibrio entre as demandas de cuidados e 0s
recursos do cuidador (CHAGHAZARDI et al., 2022). A doenca crbnica na familia obriga o
cuidador principal a enfrentar novas circunstancias que requerem adaptacdo, pois a
cronicidade da doenca afeta toda a familia, aumentando a responsabilidade dos cuidadores;
porém, estes também passam por certos problemas fisicos, mentais, sociais e financeiros
durante o periodo em que cuidam dos seus filhos. Pesquisas afirmam que esses cuidadores
vivenciam intenso estresse emocional e fisioldgico durante o processo de cuidar, tornando-0s
vulneraveis (KAHRIMAN; ZAYBAK, 2015).

As familias das CDTs apontam diversas repercussées, como sentimentos de exaustao,
estresse e ansiedade, reforma do domicilio para adaptar os aparelhos tecnoldgicos, solidao e
isolamento social, demonstrando ter uma baixa qualidade de vida, principalmente no aspecto
social (SOUZA et al., 2017).
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa analitica-descritiva, com abordagem mista e delineamento
transversal, tendo como finalidade evidenciar os fatores objetivos e subjetivos pertinentes ao
tema proposto (PRODANOQV; FREITAS, 2013).

A necessidade dessa abordagem surgiu ao identificar na literatura escassez de
pesquisas cientificas sobre o perfil de CDTs em UTIP e a qualidade de vida do cuidador
principal nas suas diversas vertentes. Assim, como ainda sdo incipientes os estudos sobre as
subjetividades das experiéncias que emergem na trajetoria da hospitalizacdo dessas criancas,
espera-se que a contribuicdo da interacdo dos aspectos gquantitativos e qualitativos provenha
da diferenca entre os seus métodos, pois ambas traduzem as articulacbes entre o singular, 0
individual e o coletivo que estdo presentes nos processos de satde-doenca (BRUGGEMANN;
PARPINELLI, 2008; MINAYO; DESLANDES, 2002).

O uso desse método produz a triangulacdo metodoldgica, que busca a aproximacdo do
positivismo e aprofundamento da tematica. Assim, € uma estratégia de pesquisa que contribui
para aumentar o conhecimento sobre o objeto de estudo e compreender a realidade estudada,
pois cruza a fronteiras do bioldgico, da doenca, trazendo a ampla experiéncia humana sobre
os aspectos do adoecimento e da producdo de cuidados (BRUGGEMANN; PARPINELLI,
2008; MINAYO; DESLANDES, 2002).

4.2 Participantes da pesquisa

O publico-alvo foram as CDTs internadas na UTIP e o familiar que desempenhava a
funcdo de cuidador principal e que atenderam aos seguintes critérios de inclusdo: crianga com
idade até 12 anos incompletos, com tempo de internacdo na UTIP superior a sete dias e
dependente de uma ou mais das seguintes tecnologias: dispositivos para alimentagdo (sonda
nasogastrica/enteral, gastrostomia), dispositivos para eliminacdo (sonda vesical de alivio,
ureterostomia, colostomia, ileostomia e lavagem/irrigacdo intestinal) e dispositivos para
respiracdo/oxigenacdo (traqueostomia em ar ambiente, com tubo T ou ventilacdo mecénica,
oxigenoterapia com cateter nasal). Critérios de inclusdo para o familiar (acompanhante): ser o
cuidador principal (aquele/a que passa maior tempo com a crianga e que realiza a maior parte

dos cuidados), possuir idade igual ou maior que 18 anos.
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Foram excluidas CDTs acompanhadas por outra pessoa que ndo seja o familiar
cuidador principal no momento da coleta de dados e aquelas cujo familiar cuidador tivesse
algum comprometimento na compreensdo ou verbalizacdo que o impossibilitasse de
responder aos questionamentos e de participacdo dialdgica na entrevista qualitativa.

Participaram da etapa quantitativa do estudo 21 CDTs e seus respectivos familiares
cuidadores principais. Destes, apenas 11 participaram da etapa qualitativa, pois o contetdo
das falas comecou a se repetir, assim foram consideradas suficientes para atender os objetivos
propostos; além disso, em alguns momentos, ndo havia ambiente reservado disponivel na

UTIP para realizacdo da pesquisa. A amostra foi intencional e por conveniéncia.

4.3 Local de realizacdo da pesquisa

Foi realizada na UTIP de um hospital publico no Distrito Federal (DF), por se tratar de
um hospital escola de referéncia ao atendimento neonatal e pediatrico de baixa, média e alta
complexidade. Inaugurado em 1966, atualmente conta com 306 leitos e tem como missdo
coordenar e executar acdes de promocdo, protecdo e recuperacdo da saude, ensino, pesquisa e
gestdo, segundo os principios e diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS). Possui também
selo de qualidade Iniciativa Hospital Amigo da Crianca (IHAC) e conta atualmente com 16
leitos de UTIP.

4.4 Coleta de dados

A coleta de dados ocorreu entre 0os meses de abril e outubro de 2022 de forma
simultanea. Apenas os familiares das criancas foram abordados diretamente para a coleta de
dados por meio de questionario e entrevista; as CDTs ndo foram abordadas diretamente.

O questionario estruturado sociodemografico e clinico com questdes fechadas e
abertas foi dividido em duas se¢fes. A primeira trazia variaveis clinicas e epidemiologicas das
CRIANES: data de nascimento, sexo, tempo de internagdo na UTI em dias, patologias de
base, motivo da internacdo atual, idade da crianga, tipo de parto, idade gestacional ao
nascimento, peso ao nascer, se necessitou de internacdo em UTIN apds o nascimento, raga/cor
da crianga, tecnologias utilizadas, se possui algum plano de cuidados paliativo. A segunda
abordava variaveis relacionadas ao familiar/cuidador principal: familiar/cuidador principal,
idade, escolaridade, situagdo conjugal, ocupagdo, cadastro em algum programa social do

governo federal, renda familiar mensal, nimero de moradores no domicilio, local de moradia,
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condigdes de moradia, cidade/estado ou regido administrativa do domicilio, uso de medicacéo
continua.

Em seguida, foi realizada a aplicacdo do instrumento WHOQOL-bref, da Organizacéo
Mundial de Saude (OMS), traduzido para o portugués e validado para o contexto brasileiro,
composto por 26 questdes, duas gerais e 24 relativas aos quatros dominios: fisico,
psicologico, relagbes sociais e meio ambiente. Cada dominio é composto por questdes
(facetas) em que as pontuacOes das respostas variam de 1 a 5, finalizando assim a parte
quantitativa da pesquisa (FLECK et al., 2000; PEDROSO et al., 2010).

Logo apds, foi realizada entrevista com as perguntas abertas que nortearam a
entrevista qualitativa, com foco na vivéncia do familiar/cuidador principal, referentes aos
sentimentos durante a hospitalizacdo, dificuldades e estratégias de enfrentamento. As
entrevistas foram realizadas pelo proprio pesquisador sob superviséo indireta da orientadora,
em ambiente reservado na UTIP. Estas foram audio-gravadas e tiveram a duragdo média de
dez minutos.

Tambeém foi realizada a caracterizacéo da estrutura familiar por meio da construcéo de
genograma e ecomapa, com pretensdo de obter informacdes de no maximo trés geracdes
(crianca, pais e avés) da familia da pessoa indice (CDTs): nome (abreviado), idade,
escolaridade, ocupacao, informacgdes sobre salde e doenca, eventos significativos do ciclo da
vida (nascimentos, mortes, divorcios), informagdes dos sistemas mais amplos que a crianga e
familia se relacionam e o tipo de vinculo existente entre eles.

O genograma é uma representacdo grafica desenvolvida com o objetivo de avaliar a
composicdo familiar e suas relagdes internas e externas, para compreensao dos processos
familiares. Durante sua construcdo, ha a visualizacdo da dinamica familiar e das relacfes de
seus componentes através de simbolos e codigos padronizados (VALE; SANTOS; ANGELO,
2019; WRIGHT; LEAHEY, 2012).

J& 0 ecomapa é um diagrama das relagdes entre a familia e a comunidade. Auxilia na
avaliacdo de apoios disponiveis e sua utilizacdo, representando um determinado momento na
vida dos envolvidos e contendo os contatos das familias com pessoas, instituicdes e grupos.
Ambos os instrumentos foram criados por terapeutas familiares e atualmente séo utilizados
por diversas profissdes como uma ferramenta de representacdo dos processos familiares
estruturais, emocionais e afetivos (PEREIRA et al., 2009; VALE; SANTOS; ANGELDO,
2019; WRIGHT; LEAHEY, 2012; YORINOBU et al., 2019).

O Quadro 1 traz a sintese das etapas de coleta de dados, conforme a ordem de

execucdo e a relagcdo com os objetivos da pesquisa.
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Quadro 1 — Sintese das etapas da coleta de dados da pesquisa. Brasilia, DF, Brasil, 2022

ETAPAS DA COLETA DE DADOS

Técnica de coleta de Obietivos Tipo de
dados J abordagem
Aplicacéo do Descrever o perfil sociodemografico e
questionario estruturado | clinico das CDTs Quantitativa
(Anexo A)

Aplicacao do The World
Health Organization
Quiality of Life abreviado
(WHOQOL-Bref)
(Anexo B)

Avaliar a qualidade de vida do
familiar/cuidador  principal das CDTs

hospitalizadas na UTIP Quantitativa

Delinear as caracteristicas estruturais das
Construcéo do familias;
genograma e ecomapa | Descrever as repercussoes da internacdo na
familiar e entrevista vida familiar e aprofundar no fenémeno do
aberta (Anexo A) estudo

Qualitativa

Fonte: Elaborado pelo autor.

4.5 Analise dos dados quantitativos

Os dados quantitativos foram armazenados em um banco de dados eletrénico no
Microsoft Excel 2016 e processados estatisticamente no software Statistical Package for
Social Sciences (SPSS) versdao 22.0, com andlise de frequéncia, medidas descritiva e
inferencial. Assim, obteve-se caracterizacdo da amostra de acordo com os dados obtidos.

A anélise da qualidade de vida por meio do WHOQOL-Bref se deu mediante o calculo
dos escores para cada dominio do questionario, em que as respostas sdo obtidas por uma
escala tipo Likert com cinco pontos (1 a 5). Toda a escala € medida em direcdo positiva,
variando de 0 a 100, ou seja, quanto maiores 0s escores, melhor é a qualidade de vida. Assim,
resultados de 0 a 49 foram considerados como baixa qualidade de vida e acima de 50, como
boa qualidade de vida.

Foram realizadas analise inferencial, com testes de correlagdo entre as seguintes
variaveis:

e tempo de internag&o da crianga na UTIP x qualidade de vida do cuidador;

¢ idade do familiar/cuidador principal x qualidade de vida do cuidador;

e tecnologias utilizadas x qualidade de vida do cuidador;

o escolaridade do familiar/cuidador principal x qualidade de vida do cuidador;
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e situacdo conjugal do familiar/cuidador principal x qualidade de vida do cuidador;

e renda do familiar/cuidador principal x qualidade de vida do cuidador;

e numero de moradores no mesmo domicilio x qualidade de vida do cuidador.

Os testes de correlacdo e as medidas de associacdo entre os dados obtidos pelo
questionario clinico/sociodemogréafico e os resultados dos indices de qualidade de vida foram
a Correlacdo de Spearman, Kruskal-Wallis e Mann-Whitney. Foi adotado o nivel de
significancia de p-value < 0,05. A apresentacdo dos resultados se deu por meio de tabelas.

A Correlacdo de Spearman € uma medida de correlacdo ndo paramétrica, isto é, ele
avalia a relacdo entre duas variaveis classificando essa relacdo de forma positiva (direta) ou
negativa (inversa), ou seja, quando o coeficiente é positivo, se uma variavel tiver aumento nos
seus valores, a outra variavel aumentara também, mas quando o coeficiente é negativo, se
uma variavel tiver aumento nos seus valores, a outra diminuira e vice-versa. Ao contrario do
coeficiente de correlacdo de Pearson, ndo requer a suposicdo de que a relacdo entre as
variaveis é linear nem requer que as varidveis sejam medidas em intervalo de classe; pode ser
usado para as variaveis medidas no nivel ordinal.

O teste de Kruskal-Wallis por postos, teste H de Kruskal-Wallis (que recebe esse nome
em homenagem a William Kruskal e W. Allen Wallis) ou andlise de variancia de um fator em
postos € um método ndo paramétrico para testar se amostras se originam da mesma
distribuico. E usado para comparar duas ou mais amostras independentes de tamanhos iguais
ou diferentes. Ele estende o Teste U de Mann-Whitney quando ha mais de dois grupos. O
equivalente paramétrico do Teste de Kruskal-Wallis é o teste F usado na analise de variancia
de um fator. Um teste de Kruskal-Wallis significante indica que a0 menos uma amostra
domina estatisticamente uma outra amostra. O teste ndo identifica onde a dominancia
estocastica ocorre ou para quantos pares de grupos se obtém dominancia estocastica.

O Mann-Whitney é um teste ndo paramétrico aplicado para duas amostras

independentes. E de fato a versdo da rotina de teste ndo paramétrico de T de Student.

4.6 Analise dos dados qualitativos

Para andlise dos dados qualitativos, gerados a partir das entrevistas, foi utilizada a
analise de contetdo temaética proposta por Minayo (2008). Assim, todo o contetdo foi
transcrito na integra, analisado e categorizado. As falas das maes foram identificadas como

“E1l, E2...” de acordo com a ordem cronologica de participag@o nas entrevistas.
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A andlise tematica de conteldo proposta por Minayo desdobra-se nas etapas de pré-
andlise, codificacdo e interpretacdo dos resultados obtidos. Na pré-andlise, € realizada leitura
flutuante, constituicdo do corpus, formulacdo e reformulacdo de hipoGteses ou pressupostos
com leitura exaustiva do material e retorno aos questionamentos iniciais. Na codificacdo, o
pesquisador busca encontrar categorias, que sdo expressdes ou palavras significativas em
funcdo das quais o contetido de uma fala sera organizado; ela também consiste no processo de
reducdo de texto a palavras e expressdes significativas para finalmente realizar a classificacao
e a agregacao dos dados, escolhendo as categorias responsaveis pela agregacdo do tema, e a
partir dai o pesquisador propde inferéncias e realiza interpretacfes sugeridas pela leitura do
material (CAVALCANTE; CALIXTO; KERR PINHEIRO, 2014).

4.7 Aspectos éticos

As recomendacdes éticas da Resolucdo 466 do Conselho Nacional de Saude foram
seguidas durante toda a pesquisa (BRASIL, 2012). Foi obtida a anuéncia da instituicdo
coparticipante, e a coleta de dados so teve inicio apos aprovacdo do projeto junto ao Comité
de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Saude (CEP-FS) da Universidade de
Brasilia (UnB) e da Fundacdo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude (FEPECS) do DF,
sob parecer de n®5.363.820 e CAAE 6129222.0.0000.0030 (Anexo C). Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo D) apds leitura e

compreensdo deste.



31
5 RESULTADOS
5.1 Resultados quantitativos
A andlise quantitativa do estudo conta com a participacdo de 21 CDTs e seus
respectivos familiares cuidadores principais, que responderam aos questionarios clinico,

sociodemogréafico e ao WHOQOL-Bref.

Tabela 1 — Dados Sociodemograficos e Clinicos das Criangas Dependentes de Tecnologias.
N=21. Brasilia, DF, Brasil, 2022

Média DP
IDADE DA CRIANCA (anos) 2,96 2,73
IDADE GESTACIONAL AO NASCIMENTO (Semanas gestacionais) 36,32 4,21
PESO AO NASCER (kg) 1.928  1.464
TEMPO DE INTERNACAO NA UTIP (dias) 30,24 54,29
N %
. Feminino 11 52,38
SEXO: Masculino 10 47,62
Branca 9 42,86
RACA/COR DA CRIANCA Parda 12 57.14
Cesarea 14 66,67
TIPO DE PARTO: Vaginal 7 33,33
INTERNACAO EM UTIN APOSO  Néo 7 33,33
NASCIMENTO Sim 14 66,67
Cardiopatia Congénita 3 14,28
Encefalopatia 10 47,61
PATOLOGIAS DE BASE: Prematuridade 4 19,04
Sindrome Genética/Doenca Rara 4 19,04
Total 21 100,00

N: Numero; DP: Desvio Padrdo; %: Porcentagem; UTIN: Unidade de Terapia Intensiva Neonatal.
Fonte: Dados da pesquisa (2022).

A Tabela 1 traz os dados sociais e clinicos das CDTs e aponta uma idade média de
2,96 anos (DP 2,73), idade gestacional ao nascimento média de 36,32 semanas (DP 4,21),
peso ao nascer médio de 1,928 kg (DP 1,464) e tempo de internacdo na UTIP de 30,24 dias
(DP 54,29). O sexo das criancas foi quase equitativo, feminino com 11 (52,38%) e masculino
com 10 (47,62%), da cor/raga parda com 12 (57,14%), nascidas de parto cesareo com 14
(66,67%). Destas, a maioria necessitou de internacdo em UTIN ap6s o nascimento, 14

(66,67%), e a patologia de base mais prevalente foi a encefalopatia, 10 (47,61%).
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Tabela 2 — Tecnologias utilizadas pelas Criangas Dependentes de Tecnologias. N=21.
Brasilia, DF, Brasil, 2022

N %
Gastrostomia 8 21,05
Sonda naso/orogastrica ou entérica 12 31,58
TE.CI.::\IL?IZ‘ESA':S Suporte de oxigénio em cateter nasal ou VNI 3 7,89
Traqueostomia em ar ambiente, Tubo T ou Macronebulizagdo 5 13,16
Tragueostomia em ventilacdo mecénica 5 13,16

N: Ndamero; %: Porcentagem; VNI: Ventilagdo Néo Invasiva.
Fonte: Dados da pesquisa (2022).

Nota-se, na Tabela 2, que os dispositivos mais utilizados sdo as sondas
naso/orogastricas ou entéricas, com 12 (21,38%); a traqueostomia, de que 10 criangas faziam
uso, sendo 5 (13,16%) em ar ambiente, Tubo T ou Macronebulizacdo e 5 (13,16%) em
ventilacdo mecanica; seguida da gastrostomia, com 8 (21,05%). Nesse contexto, cabe salientar
que todas as criangas traqueostomizadas também faziam uso de algum outro dispositivo para

alimentacdo, seja sonda oro/nasogastrica ou gastrostomia.

Tabela 3 — Dados do Familiar/Cuidador principal das Criancas Dependentes de Tecnologias.
N=21. Brasilia, DF, Brasil, 2022

Média DP
IDADE DO FAMILIAR/CUIDADOR PRINCIPAL ‘ 3186 6,97
NUMERO DE MORADORES NO DOMICILIO (INCLUINDO VOCE) ‘ 4,29 1,06
‘ N %
FAMILIAR CUIDADOR Mae 21 100
PRINCIPAL
Ensino Fundamental 8 38,10
Ensino Médio 10 47,62
SCOILAN DRI Superior completo 2 9,52
Superior incompleto 1 4,76
Casado(a) 7 33,33
% Solteiro(a) 5 23,81
SITUAGAO CONJUGAL Unido estavel 9 42,86
Desempregado(a) 10 47,62
~ Do lar 8 38,10
VELIAATRO Estudante 1 4,76
Trabalhador Regime CLT 2 9,52
CADASTRADO EM ALGUM | Nao 6 28,57
PROGRAMA SOCIAL DO | Sim 15 71,43
GOVERNO FEDERAL
Beneficio de Prestacdo Continuada 8 53,33
QUAL? Bolsa Familia 6 40,00
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Média DP
2 — 4 Salarios Minimos 10 47,62
RIEREA Rl AR =L até 1 Salario Minimo 11 52,38
B Alugada 11 52,38
CONDICOES DE MORADIA Cedida 1 4,76
Propria 9 42,86
FAZ USO DE MEDICACAO Néo 20 95,24
CONTINUA Sim 1 4,76

DP: Desvio Padrdo; N: Numero; %: Porcentagem.
Fonte: Dados da pesquisa (2022).

A mde foi apontada como o familiar cuidador principal das 21 (100%) CDTs

internadas, com idade média de 31,86 (DP 6,97), nimero de moradores no domicilio de 4,29

(DP 1,06) pessoas, nivel de escolaridade entre Ensino Médio, 10 (47,62%), seguido de Ensino
Fundamental, 8 (38,10%). A maioria estava em Unido Estavel, 9 (42,86%), ou Casadas, 7

(33,33%), e desempregadas, 10 (47,62); destas, 15 (71,43%) sdo cadastradas em algum

Programa Social do Governo Federal, como o Beneficio de Prestacdo Continuada, com 8

(53,33%), e 0 Bolsa Familia, com 6 (40%). A renda familiar mensal varia de até 1 salario

minimo com 11 (52,38%) a 2-4 salarios minimos para 10 (47,62); as condicdes de moradia

sdo em residéncia alugada para 11 (52,38%) dessas familias, conforme apresentado na Tabela

3.

Tabela 4 — Medidas descritivas dos dominios do WHOQOL-Bref do cuidador principal das

Criancas Dependentes de Tecnologias. Brasilia, DF, Brasil, 2022

MEDIDAS DE DOMINIOS
TENDENCIA ) )
CENTRAL FISICO PSICOLOGICO SOCIAL MEIO AMBIENTE  TOTAL
Média 54,76 44,44 32,54 42,56 43,58
Desvio Padréo 10,79 14,21 22,50 9,95 10,37
Minimo 32,14 16,67 0,00 21,88 23,59
1 quartil 50,00 37,50 16,67 37,50 38,39
Mediana 53,57 45,83 25,00 43,75 43,75
3 quartil 57,14 54,17 50,00 50,00 51,93
Maximo 75,00 75,00 75,00 62,50 59,11
1.C. inf 50,15 38,37 22,92 38,30 39,14
1.C. sup 59,38 50,52 42,16 46,82 48,01

Fonte: Dados da pesquisa (2022).
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A Tabela 4 aponta as medidas de tendéncia central dos dominios da WHOQOL-Bref,
assim como o escore qualidade de vida total. Nota-se que o0s escores sdo baixos, com
resultados maiores nos dominios fisico e psicolégico e menores nos dominios social e meio
ambiente, revelando os indices mais comprometidos neste estudo. Assim, o escore de

qualidade de vida total encontra-se em 43,58, mostrando uma baixa qualidade de vida.

Tabela 5 — Relagéo das variaveis com os escores do WHOQOL-Bref do cuidador principal

das Criancas Dependentes de Tecnologias. Brasilia, DF, Brasil, 2022

VARIAVEIS Correlt p-valor
Tempo de internacdo na UTI 0,29 0,20
Idade do familiar/cuidador principal -0,05 0,81
Numero de moradores no domicilio (incluindo vocé) -0,30 0,19
Medidas? p-valor
Gastrostomia 43,78(10,5)
Sonda naso/orogastrica ou entérica 42,14(10,07)
TECNOLOGIAS | Suporte de oxigénio em cateter nasal ou VNI 48,85(9,71)
UTILIZADAS? Tragueostomia em ar ambiente 43,46(5,39) 0.874
Traqueostomia em ventilagdo mecénica 44,98(14,82)
Tubo T ou Macronebulizagédo 43,46(5,39)
Medidas? p-valor
Ensino Fundamental 38,25(9,51)
ESCOLARIDADE? Ensino Médio 43,59(8,69) 0.035
Superior completo 57,16(2,76) '
Superior incompleto 58,93(NA)
Medidas? p-valor
‘ 2 — 4 Salarios minimos 49,06(7,81)
RENDE | Até 1 Saldrios minimos 38,6(10,15) ey

1 Correlacdo de Spearman / 2 Kruskal-Wallis Ou Mann-Whitney / 3Mann-Whitney
Fonte: Dados da pesquisa (2022).

Na Tabela 5, tem-se o resumo do teste de correlacdo de Spearman entre as variaveis
tempo de internacdo na UTIP, idade do familiar e nimero de moradores com as variaveis do
WHOQOL-Bref. Pode-se concluir que ndo h& correlagdo/associacao significativa entre essas
variaveis. Encontram-se também as medidas descritivas do questionario de qualidade de vida
e as tecnologias e o resumo do teste de Kruskal-Wallis; pelos p-valores, pode-se dizer que néo
ha diferenca significativa. J& em comparacdo a escolaridade, pode-se dizer que ha relacéo
positiva e significativa com as médias do WHOQOL-Bref tanto no ambito social quanto no
total. Em relacdo a renda, o resumo do teste de Mann-Whitney demonstra que ha diferenca

significativa com as mées que recebem de 2 a 4 salarios minimos.
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Tabela 6 — Relacao de significancia da varidvel escolaridade com os escores do WHOQOL-
Bref do cuidador principal das Criancas Dependentes de Tecnologias. Brasilia, DF, Brasil,

2022

WHOQOL VARIAVEL ESCOLARIDADE Dif P.valor sig
social Ensino Fundamental - Ensino Médio -2,29 0,01 *
social Ensino Fundamental - Superior complete -1,39 0,08
social Ensino Médio - Superior complete -0,01 0,50
social Ensino Fundamental - Superior incompleto -2,14 0,02 *
social Ensino Médio - Superior incomplete -1,13 0,13
social Superior completo - Superior incomplete -0,96 0,17
total Ensino Fundamental - Ensino Médio -1,33 0,09
total Ensino Fundamental - Superior complete -2,47 0,01 *
total Ensino Médio - Superior complete -1,71 0,04 =*
Total Ensino Fundamental - Superior incompleto -1,92 0,03 *
Total Ensino Médio - Superior incomplete -1,34 0,09
Total Superior completo - Superior incompleto -0,07 0,47

*Nivel de significancia.
Fonte: Dados da pesquisa (2022).

Na Tabela 6, tem-se as comparacGes dois a dois dos niveis de escolaridade,
comparando-se as médias de cada escore do WHOQOL-Bref. Observa-se que as relacdes
“Ensino Fundamental - Ensino Médio” e “Ensino Fundamental - Superior incompleto”
mostram diferencas significativas. Para o escore de qualidade de vida total, tem-se a tendéncia

de que “Ensino Fundamental” se diferencia de “Superior completo” e “Superior incompleto”.

5.2 Resultados qualitativos

Os resultados qualitativos foram divididos em dois topicos. O primeiro refere-se a
caracterizacdo da estrutura familiar das CDTs por meio dos genogramas e ecomapas. O
segundo traz as vivéncias do familiar/cuidador principal durante internacdo das CDTs na
UTIP, em que emergiram quatro categorias para melhor representar as falas das maes
entrevistadas; tais categorias foram descritas como: Vivenciando a hospitalizacdo prolongada
e o distanciamento familiar; Sofrimentos maternos; Dificuldades, necessidades; e Estratégias

de enfrentamento.
5.2.1 Caracterizacao da estrutura familiar das CDTs
Nesta secdo, estdo apresentadas por meio de figuras as representacdes graficas dos

genogramas e ecomapas das 11 familias que participaram da etapa qualitativa. Abaixo de cada
imagem também estd a descricdo do que ela representa. Aqui também podemos perceber a
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vulnerabilidade social e programatica da maioria das familias e relagdo conflituosa ou distante
dos membros da familia e das organizacGes externas. No entanto, também foram observadas
em poucas familias as relagcdes de apoio a mae da CDT e as boas relagdes com as instituicdes

externas.

Familia (E1)

Figura 1 — Representacdo grafica do genograma e ecomapa da familia 1

asamento irein "
Filho adotive Filhos por ardem Gemelares
e nascimento com
'j mals velho b exqucrds

Intensidade das relaces

e
Alianga Muito estreito Fundido ¢ conflitual
- — -
Valnerivel Harminico Rompimento. Distanie

Fonte: Elaborada pelo autor.

V.L. 40 anos, solteira, desempregada, Ensino Médio completo, teve um
relacionamento rapido com S.S.O. de 40 anos, também desempregado, tiveram uma filha, a
L.L. de 1 ano e 1 més, possui Microcefalia, ela utiliza tragqueostomia em ventilacdo e
gastrostomia, esta hospitalizada ha 9 meses na UTIP e é acompanhada apenas pela mae. V.L.
estd gestante com 2 meses, fruto de novo relacionamento. Atualmente tem uma relacéo
conflituosa com S.S.0. e é distante dos seus pais que moram no Maranhdo (M.A. 66 anos,
aposentada, hipertensa e A.A. 70 anos, aposentado, separado e internado com problemas na
prostata). S.S.0. tem uma relacdo distante com L.L., ndo ajuda financeiramente e ndo a visita

no hospital, também possui mais 3 trés filhos de outros relacionamentos anteriores.
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L.L. relata relacdo harmoniosa com Atencdo Priméria e Hospitalar, pois usa
frequentemente os servigos. Tem relacdo distante com a comunidade onde mora, menciona
que sua rede de apoio € uma irma, um irmao e seus antigos patrdes, ndo frequenta igreja.

Familia (E2)

Figura 2 — Representacdo gréfica do genograma e ecomapa da familia 2
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Fonte: Elaborada pelo autor.

A.C. 41 anos, estudou até o Ensino Médio, do lar, vive em Unido Estavel com P.C. de
48 anos, Agente de Portaria. Possuem quatro filhos, D. 12 anos, C. 5 anos, H. 2 anos e J.L. 4
meses, Prematuro Extremo, possui Sindrome de Down, internado desde o nascimento,
atualmente ha 36 dias na UTIP, utiliza sonda nasoenteral e cateter nasal de oxigénio. A.C. tem
relacdo distante com seu pai J.P. de 67 anos, aposentado, sua mae M.L. faleceu em 2014, tem
uma relagcdo muito estreita com sua sogra. P.C. tem relacdo muito préxima com sua mde M.R.
de 60 anos, possui diabetes e hipertensdo e cancer tratado, seu pai J.B. faleceu por hepatite
(ndo lembra o ano), dos quatro filhos P.C. tem relagdo mais proxima com H. de 2 anos.

A familia relata relacdo conflituosa com a Atengdo Priméria e com o Hospital, pois
toda vez que procuram atendimento ndo conseguem ou demoram muito a ser atendidos, tem
relagdo proxima com a comunidade onde vivem, estdo distantes da familia externa e dos

amigos, relatam relacdo harmoniosa com a igreja e a veem como Unica rede de apoio.
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Familia (E3)
Figura 3 — Representacdo gréfica do genograma e ecomapa da familia 3
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Fonte: Elaborada pelo autor.

M.S.O. 40 anos, estudou até o Ensino Médio, do lar, tem Unido Estavel e
relacionamento distante com A.S.O. de 37 anos, agougueiro, possui arritmia, ambos tém dois
filhos juntos, K.S.O. de 7 anos e E.S.O. de 2 meses, possui cardiopatia congénita, faz uso de
sonda nasoenteral, internado ha 23 dias na UTIP, com uma relacdo distante com o pai por
conta da internacdo. M.S.O. possui outra filha mais velha de outro relacionamento, K.S. de 19
anos, deficiente auditiva, estudante. A.S.O. também tem outro filho mais velho de outro
casamento, G.O. de 9 anos que mora com a mae, ambos tém relacdo muito estreita com todos.
M.S.O. é filha adotiva de .M. 72 anos, aposentada, possui diabetes mellitus tipo 2, que tem
uma relacdo de alianca com E.M. garimpeiro, falecido em 1994, é distante da sogra. A.S.O.
tem relagdo muito estreita com sua mae E.S.S.O. de 52 anos, costureira e possui hipertenséo
arterial, ndo conheceu seu pai.

A familia tem relacdo distante com a Atencdo Priméria e com a comunidade onde
mora, estreita com o hospital, harmdnica com a familia externa e amigos, a avo materna |.M.

como unica rede de apoio e tem rompimento com a igreja.
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Familia (E4)

Figura 4 — Representacdo gréfica do genograma e ecomapa da familia 4

FSM
52 anos
Autdnoma

Trabalho

*

*
Amigos/
Recreagio

Fonte: Elaborada pelo autor.

D. de 27 anos, estudante do Ensino Superior e D. 30 anos, pedreiro, vivem em unido
estavel com relacionamento harmonioso. Residem em Guarani-GO. Tém um filho
hospitalizado, S. 8 anos, possui lipodistrofia congénita generalizada, esta internado na UTIP
ha 63 dias devido a sindrome respiratéria aguda grave, faz uso de traqueostomia em
ventilacdo mecanica e gastrostomia, estd acompanhado pela genitora desde a internacdo, esta
relata que por conta da internacdo prolongada esta distante do trabalho e dos estudos. Tem
boa relagdo com seus pais, vizinhos e comunidade, sdo os que fazem parte de sua rede de
apoio. Tém relacdo préxima e com boa troca com a Atencdo Primaria da cidade onde vivem,
pois S. faz acompanhamento com a equipe, possui relacdo proxima com o HMIB onde o filho
faz acompanhamento ambulatorial especializado. Participa de missas na capela do hospital e
refere relacdo proxima com a igreja, porém verbaliza relacdo distante com sogro e sogra,

amigos e atividades de recreacdo.
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Familia (E5)

Figura 5 — Representacdo gréfica do genograma e ecomapa da familia 5
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Fonte: Elaborada pelo autor.

J.G. 23 anos, estudou até o Ensino Medio, do lar, foi casada com M.S. falecido em
2018, com o qual tinha uma relacdo muito estreita. Durante o periodo em que estiveram
casados, tiveram um filho, o B.K.A.A. 5 anos, possui encefalopatia pos estado de mal
epiléptico, faz uso de TQT e GTT, encontra-se hospitalizado ha 11 dias na UTIP por sepse
urinaria. A genitora o acompanha desde o inicio da internacéo e tem contado com o apoio dos
pais, M.G. 46 anos, vigilante, e E.G. 47 anos, do lar, e da irm4, tendo relacdo de alianga com
ambos. J.G. relata relacionamento muito estreito com seus sogros, J.A. 46, vigilante, e M.A.
45 anos, do lar, e possui um aneurisma. A familia de forma geral é distante da Atencéo
Primaria, pois ndo busca os servicos, tem relacdo harmdnica com o hospital, com a
comunidade onde mora e com 0s amigos, tem certa alianca com a familia externa, esta

distante da igreja.
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Familia (E6)

Figura 6 — Representacdo gréfica do genograma e ecomapa da familia 6
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Fonte: Elaborada pelo autor.

C.S.B., 24 anos, estudou até o Ensino Médio, desempregada, em processo de
separacao conjugal com J.L.R.S., 32 anos, serralheiro, ambos tiveram trés filhas, E.V.R. de 3
anos, L.G.R.S. de 4 anos e A.L.S.B. de 3 meses, que possui tetralogia de Fallot, internada ha
28 dias na UTIP do HMIB devido a complica¢des da cardiopatia congénita. C.S.B. tem um
relacionamento muito estreito com sua méde V.S.B e a considera sua Unica rede de apoio.
J.L.R.S. tem relacdo distante com as trés filhas, ndo visita a que estd hospitalizada e tem
relacdo conflituosa com sua ex-sogra.

C.S.B. e suas filhas tém relacdo harmoénica com a Atengdo Primaria e o Hospital, pois
sempre que buscam atendimento conseguem, estdo distantes da comunidade onde residem,
pois nesse momento s6 conseguem ir em casa nos finais de semana, ndo frequentam igreja,
tém contato distante apenas com uma amiga, durante a gestacdo rompeu seu vinculo

trabalhista.
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Familia (E7)
Figura 7 — Representacdo gréfica do genograma e ecomapa da familia 7
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Fonte: Elaborada pelo autor.

A.T.S., 31 anos, estudou até o Ensino Médio, desempregada, possui uma Unido
Estavel com relacionamento de alianga com 1.A.C., de 55 anos, motorista, cardiopata em uso
de marca-passo, ambos tém um filho fruto da unido, B.V.S.C., de 3 meses, internada desde o
nascimento devido a complicacbes da prematuridade extrema e sindrome da veia cava
superior, faz uso de sonda nasoenteral, tem 2 irmdos apenas por parte de pai, a A.S.R., 33
anos, enfermeira, e L.S.R., 27 anos, auxiliar de pedreiro, ambos possuem uma relagédo
harmonica com toda a familia. A.T.S. tem uma relacdo harménica com sua mée O.J.1.S., de
55 anos, vilva (de C.R.S., assassinado em 1994), autbnoma, possui HAS, e com sua sogra,
G.A., 89 anos, viuva (de F.A., assassinado “ndo recorda o ano”), aposentada, possui diabete
mellitus tipo 2. I.LA.C. tem relacdo de alianca com seus filhos mais velhos, principalmente
com A.S.R.

A familia tem relacionamento harmonioso com a Atencdo Primaria, pois foi onde
A.T.S. fez o pré-natal, com o hospital, relatando que a equipe é atenciosa e resolutiva, e com a
comunidade onde mora. Relata relagdo muito estreita com a familia externa, pois sempre
recebe ajuda e considera a mae e uma irma como sua rede de apoio. Menciona distanciamento

da igreja por conta da internacdo prolongada, apenas I.A.C. frequenta igreja evangélica. Tem
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relacionamento harmonioso com 0s amigos recebe visita destes e teve rompimento do

trabalho por conta da complicacdo no periodo gestacional, deixando de trabalhar.

Familia (E8)

Figura 8 — Representacédo gréfica do genograma e ecomapa da familia 8
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Fonte: Elaborada pelo autor.

L.S.V., 42 anos, estudou até o Ensino Fundamental, do lar, vive em Unido Estavel
com F.A.C. 42 anos, auxiliar de rampas no aeroporto, possui hipertensdo, ambos tém uma
relagdo de alianca, sdo do Piaui e vieram a trabalho. Tem dois filhos, A.V.C., 16 anos,
estudante, e A.V.C., 6 anos, encefalopata, utiliza traqueostomia e gastrostomia, encontra-se
internada ha 11 dias na UTIP do HMIB por covid-19. L.S.V é distante da sua mae, que mora
em outro estado, a F.M.S., de 62 anos, aposentada, mas ainda trabalha na roca, seu pai F.V.
faleceu em 2015 com doenca de Chagas. F.A.C. tem seus pais separados, possui relacéo
proxima com sua mde M.D.A (ndo sabe idade), aposentada, possui hipertensdo e diabetes,
distante do pai S.A. (ndo sabe idade), possui hipertenséo e diabetes, ambos tém relagdo muito
estreita com 0s netos.

A familia relata relacdo conflituosa com a Atencdo Primaria, pois ndo consegue

atendimento quando busca, harmoniosa com o Hospital, pois este fornece os materiais
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disponiveis para o cuidado domiciliar da A.V.C. (encefalopata), tem boa relacdo com a
comunidade, a familia externa mais presente é a paterna. L.S.V. descreve que sua Unica rede
de apoio é o proprio companheiro e o filho, porém F.A.C. ndo pode acompanhar a filha no
hospital por conta do trabalho. Deixaram de frequentar a igreja devido a dificuldade de
locomocdo da filha, e isso também causou rompimento da relacdo com os amigos; também

descreve que o seu trabalho é cuidar do lar e da filha, que demanda muitos cuidados.

Familia (E9)
Figura 9 — Representacdo gréfica do genograma e ecomapa da familia 9
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Fonte: Elaborada pelo autor.

V.S.P., 33 anos, possui Ensino Superior completo, € assistente de logistica, vive uma
Unido Estavel no momento em relacionamento fundido e conflitual com K.A.A., 34 anos,
vendedor. Tem 3 filhos, V.P.A. de 4 anos e 0s gémeos de 2 meses: B.P.A.(1) higido e
B.P.A.(2) possui cardiopatia congénita, internado na UTIP ha 32 dias, sua méde o acompanha
durante o dia no hospital e reveza com o pai a noite, a filha mais velha fica com avo paterna e
0 outro gemelar com a materna. V.S.P. tem relacdo muito estreita com seus pais (V.S.P., 57

anos, do lar, hipertensa e diabética, 1.A.P., 65 anos, aposentado, ambos casados) e sua sogra.
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K.A.A tem uma relacdo conflituosa com seus pais (T.R.A., 54 anos, do lar, hipertensa,
A.A.A., 64 anos, aposentado e hipertenso), ambas as criancas tém relagéo estreita com todos
0S avos.

Relatam relacdo harmbénica com a Atencdo Primaéria, pois B.P.A.(2) faz
acompanhamento, também com o Hospital, onde tiveram atendimento rapido e com a familia
externa. Estdo distantes da comunidade onde residem, pois V.S.P., quando ndo estd no
hospital, reveza entre a casa da mée e a da sogra para poder ver os dois filhos, ndo frequentam
igreja, relatam distanciamento momentaneo dos amigos; ela tem boa relacdo com o trabalho,

porém encontra-se de licenga-maternidade.

Familia 10 (E10)

Figura 10 — Representacdo grafica do genograma e ecomapa da familia 10
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Fonte: Elaborada pelo autor.

P.C.F., 31 anos, possui Ensino Superior completo, € gerente comercial, casada com
A.E.G., de 41 anos, entregador de racdo, ambos tém uma relacdo de alianca, tém uma filha,
E.F.G., de 6 meses, prematura extrema, internada na UTIP ha 7 dias por bronquiolite, faz uso

de suporte de oxigénio em cateter nasal continuo. P.C.F. relata ter uma familia muito unida,
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tem uma relagdo de alianga e muito estreita com seus pais (M.D.C.R., 53 anos, e S.A.B.F., 53
anos, ambos empresarios) e relacdo harmoniosa com seus sogros. A.E.G. tem relacdo
harmonica com seus pais (G.G.R., 60 anos, e S.E.G., 66 anos, ambos aposentados). Todos 0s
avos demonstram interesse e preocupacao com E.F.G.

P.C.F. e familia tém boa relacdo com a Atencdo Primaria, pois é onde fez seu pré-
natal; o hospital de sua cidade ndo tem suporte para casos graves, mas relata boa relacéo, pois
foi muito bem atendida até ser transferida. Descreve distanciamento da comunidade devido a
pandemia, tem relacdo muito estreita com a familia externa, seus pais e esposo formam sua
rede de apoio, relata que sdo a base de tudo. Antes da internagdo costumavam ir a missa todo
domingo, também estdo distantes dos amigos, mantém apenas contato telefénico, tém relacéo

harmoniosa com o trabalho, possuem uma empresa de familia administrada por S.A.B.F., mas
no momento esta em licenca-maternidade.

Familia 11 (E11)

Figura 11 — Representacao grafica do genograma e ecomapa da familia 11
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Fonte: Elaborada pelo autor.

I.G.N.S., 43 anos, possui Ensino Fundamental, do lar, veio do Maranhdo com o
companheiro F.C.A.S., de 39 anos, ajudante de pedreiro, ambos vivem em uma Unido
Estavel, com relacédo de alianca, tém dois filhos, A.S.S.A., 11 anos, apenas estuda, e A.S.S., 6



47

anos, com paralisia cerebral, usa sonda nasoenteral para alimentacdo, esta internado na UTI
ha 14 dias por dismotilidade gastrointestinal, em grave estado geral, intubado; 1.G.N.S. ainda
tem outro filho mais velho de outro casamento, A.S.S., 15 anos, higido, ndo estuda, sO
trabalha, mas moram todos juntos. I.G.N.S. tem relacdo distante com seus pais (I.L.S., 58
anos, aposentada e possui HAS, A.G., 60 anos, padeiro, possui HAS, ambos casados com
relacdo de alianga) porque moram no Maranh&o, mas se ddo bem, tem relagdo harmoniosa
com seus sogros (D.M. e L.M.S. ambos possuem relacionamento conflituoso), F.A.C.S. tem
relacdo de alianca com seus pais, mas € mais proximo do pai (L.M.S.), tem relacionamento
fundido e conflitual com o primeiro filho de I.N.G.S., A.S.S., de 15 anos.

A familia tem uma relacdo distante com Atencdo Primaria, mas quando procura
consegue atendimento. Possuem conflito com o Hospital devido a demora nos atendimentos,
relacdo harmoniosa com a comunidade onde moram, mas ndo gostam de sair com A.S.S. de 6
anos; citam o cunhado B. e sua esposa L. como rede de apoio, sdo 0s que oferecem ajuda e
ficam com A.S.S.A. de 11 anos e A.S.S. de 15 anos quando precisa. Tiveram rompimento
com a igreja, pois nao conseguem sair com o filho deficiente, tém medo da frieza, estdo
distantes dos poucos amigos que tém por conta da internacéo e o trabalho de I.G.N.S. € cuidar

do lar e dos filhos.

5.2.2 Vivéncias do familiar/cuidador principal durante internacdo das CDTs na UTIP

A analise das narrativas das 11 maes que participaram da etapa qualitativa da pesquisa

possibilitou a identificacdo de quatro categorias tematicas.

Categoria 1: Vivenciando a hospitalizacdo prolongada e o distanciamento
familiar

As mdes de CDTs vivenciam inumeros desafios, desde o diagnéstico até a
reintegracdo da crianga a vida familiar, com a transi¢cdo do cuidado para o domicilio. Nessa
trajetoria, a hospitalizagdo prolongada desponta como a maior dificuldade na vivéncia
materna, uma vez que as mées assumem a fungéo de cuidadora principal.

A hospitalizacdo na UTIP distancia mae e crianga hospitalizada do restante da familia,
levando-a conviver com as dificuldades de estar longe do companheiro e dos demais
filhos(as), ocasionando mudancas na dinamica familiar. Algumas conseguem minimizar 0s
efeitos da separacdo fisica, por meio de contatos telefonicos constantes e encontros aos finais

de semana. Reconhecem que os demais filhos(as) sentem e sofrem com a sua auséncia e que
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manifestam isso em mudancas no comportamento, tornando-se mais agressivos e nervosos;
nos hébitos alimentares, manifestando inapeténcia; na saude fisica, perdendo peso, ficando
doentes e com sintomas como febre.

Para cuidar dessas criancas ao longo da hospitalizacdo, as mées precisam acionar e
lancar m&o de redes de apoio familiar e informais. E comum o pai/companheiro continuar sua
rotina de trabalho e as demais criangas pequenas serem cuidadas por tias, avos e amigas.
Nesse processo, a mae se Vé tensionada, tendo que escolher de qual filho(a) ira cuidar e o que

priorizar.

[...] as criancas que estdo em casa, que elas sentem falta [E2].

Muito dificil, porque mudou a estrutura da familia inteira, mudou a rotina da casa
inteira. A gente, cada vez fica num canto, meu marido trabalha, meus filhos ficam na
casa da minha cunhada, eu fico aqui [no hospital], meus filhos ndo conhecem direito
o irmédo [hospitalizado], s6 viram uma vez, entdo &, desestruturou a familia inteira,
muita gente notaram que as criancas estdo diferentes, o jeito que elas sofrem é
diferente, cada uma emagreceu de um jeito, é [...] mudou tudo, a educagdo que a
gente dava, elas estdo tudo nervosas, andam brigando, parece que eu tenho que
construir tudo de novo, se eu der conta! Quando eu chego em casa ta tudo diferente,
entdo [...] [E2].

A minha filha veio ver ele, ela teve febre emocional, a minha filha de sete anos, ela
também ficou doentinha, ela me liga aos prantos chorando, e ai ela ndo ta
conseguindo comer direito [E3].

[...] a gente ndo tem como ficar mais junto com os familiares, quando eu vou pra
casa ndo tem mais como ne, porque a minha mée vem pra cé, ai acabou distanciando
né [E4].

Eu fico a semana toda e final de semana eu vou [...] segunda-feira eu volto. Eu
deixo as outras filhas com uma amiga [E6].

[...] Um filho estd com minha mae e o outro filho ta com minha sogra, entdo esta
todo mundo separado né, ai as vezes, quando eu tenho que ficar com o da minha
sogra, eu ndo consigo ficar com o que esta com minha mae, nunca consigo ficar com
eles dois juntos ao mesmo tempo [E9].

Eu converso com eles [os outros filhos] por telefone, mas ndo é a mesma coisa de
abragar esta perto, o distanciamento afetou muito [...] Eles sé perguntam quando eu
vou voltar. Mas eu costumo ir, essa semana meu esposo vem, e eu vou ficar com
eles [E11].

Categoria 2: Sofrimentos maternos

Na vivéncia materna, frente a hospitalizagdo prolongada e os tensionamentos que
provoca, predominam estados emocionais negativos, de angustia, medo, nervosismo, tristeza,
e inseguranca extremos. As maes se veem tendo que lidar constantemente com expectativas
frustradas, de melhora e de retorno da crianga para casa, além da incerteza se vdo escutar a

voz do(a) filho(a) novamente ou se ele(a) saird da UTIP.
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As maées identificam que essa situacdo tem repercussdes em todos(as) 0s(as)
integrantes da familia, afetando a forma como se relacionam entre si, o convivio (quando
preexistente), a paciéncia, a estrutura, a dinamica e a rotina. Nesse contexto, sdo as que mais
sofrem com a sobrecarga, com as mudancas, com as restricbes e com a reorganizacao da vida
diaria. Elas abdicam de atividades como trabalhar, cuidar da casa e cuidar das suas outras

criangas pequenas.

Ha tem hora que fico angustiada, a vontade de ir embora, vontade de que ela fique
boa pra gente ir embora [...] na angustia a gente fica muito sem paciéncia, sem
entender muito o outro [E1].

Um sentimento de tristeza, por ele ta aqui, ha tanto tempo, e nédo ter ido nunca pra
casa, ai é um sentimento distante, de casa, de saudade de casa, saudade da familia,
de um lar, eu acho que ele ndo tem, ele ndo sabe o que é um lar, é um sentimento de
tristeza [E2].

Eu perder ele mesmo, sabe [...] De perda total, ou de eu levar meu filho pra casa, é
[...] sem eu escutar a vozinha dele, dele ficar totalmente debilitado em cima de uma
cama, sem andar, sem falar, sabe [...], sem pegar na minha méo e dar um aperto,
entdo assim, esse é meu sentimento que ta mais me apavorando, esta me maltratando
mesmo! [E3].

Ai [...] medo, preocupada, angustiada, sensa¢do de impoténcia [...] [E5].

[...] Figuei com medo, triste, fiquei com um tremor, sé me tremendo, fiquei nervosa
[...] Sabe que quando a gente entra no hospital, a gente fica assim sera que meu
filho vai sair dessa, se vai sair daqui para outro lugar, eu ndo sei, fico s na tristeza
tdo grande [E11].

Categoria 3: Dificuldades e necessidades

As dificuldades enfrentadas pelas genitoras durante a internacdo da CDT estdo
relacionadas a aceitar a condicdo do filho e de vé-lo no leito da UTIP em sofrimento.
Apontam problemas financeiros, pois a maioria ndo possui trabalho remunerado, a auséncia
de rede de apoio, pois tém dificuldades em encontrar alguém para cuidar dos outros filhos, ou
até mesmo ndo conseguem outra pessoa para intercalar no acompanhamento hospitalar.
Muitas trazem a distancia da familia e o isolamento hospitalar devido & condicéo clinica como
dificuldades vivenciadas. As mées ndo conseguem ficar muito tempo longe do(a) filho(a)
hospitalizado(a), sdo raros e rapidos os momentos que conseguem ir ao domicilio ou sair do

ambiente hospitalar.

Minha maior dificuldade era, porque ela sempre teve crises fortes e ndo passavam
né, e poder aceitar a situacdo dela, essa foi minha dificuldade maior [E1]

E dificil conseguir pessoas para trocar comigo, porque quando meu marido ta com
as criangas, eu tou aqui né, entdo pra gente ficar € meio dificil de fazer esse tramite,
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porque ele trabalha, ndo da pra ele ficar aqui. Um dia sé pra mim ndo resolve, hoje
ja tem quase trés meses que eu tou direto [E2].

Todas, porque também tipo assim, eu tou dependendo dos outros pra ficar com
minhas outras filhas, entdo tipo assim, eu to tic-tac, pedindo pra um, pedindo pra
outro pra ficar com minhas outras filhas, entdo tou tendo dificuldade nisso, porque
ndo tem pessoas para ficar com minhas outras duas filhas, entendeu [...] [E6].

Tipo assim é sé eu, eu tenho que cuidar de trés criangas sozinhas, ai tenho que dar
conta de tudo, é s6 eu! Eu tenho familia, mas ¢ mesma coisa de néo ter! [E6].

No comeco foi bem dificil, por causa do isolamento, eu imaginei meu Deus como
que eu vou conseguir. Primeiro eu achei que ndo ia dar conta né, mais depois foi
bem tranquilo [...] o problema era s6 a noite, mas sempre tinha gente comigo. N&o
podia trocar com outra pessoa, tinha que ser eu mesma e pronto né, mais passou,
gracas a Deus! [ES8].

A distancia, isso, seria uma dificuldade [E10].

A pandemia também trouxe algumas dificuldades, tanto antes quanto no periodo da
internacdo das CDTs. Muitas mées engravidaram no contexto da pandemia, e o isolamento
social interferiu na comunicagdo e contato fisico com outras pessoas; alguns provedores das
familias dessas criancas ficaram desempregados, o que acarretou certa vulnerabilidade
financeira; o acompanhamento multiprofissional e consultas foram perdidos ou ficaram mais
dificeis de conseguir; cirurgias foram suspensas. Algumas dessas repercussdes interferiram
negativamente na salde dessas criancas, pois resultaram posteriormente em internacdes

complicadas e prolongadas.

Na verdade, eu engravidei dela na pandemia né. E quando a gente tava em casa, ndo
tinha comunicacdo muita, porque as pessoas ndo iam visitar ela, eu ndo deixava, eu
ndo saia com ela, entdo sempre foi hospital, casa, hospital de novo. A gente ndo teve
muito convivio com outras pessoas na sociedade [E1].

Meu marido perdeu o emprego na pandemia, a gente ficou [...] quase dois anos
desempregado, ele arrumou emprego no final do ano passado (2021). Foi um baque
sem trabalho, ai arrumou trabalho e fora isso 0 medo de sair, de ficar doente, medo
de morrer, medo de tudo mesmo, entdo ficamos trancados dentro de casa, o
emocional ficou bem abalado [...] [E2].

Na verdade, a pandemia afetou sim! Porque ele ndo foi chamado pra fazer a cirurgia
dele por causa da pandemia. Entdo se ele tivesse, a a [...] da salde tivesse me
ligado, porque o nome dele ja ta 14, ja era pra ter feito. Se tivesse me ligado pra ele
ser consultado, tudo bonitinho, e ele ter feito, ndo teria se agravado isso. Entdo sim!
a pandemia afetou sim! [E3].

Ha interferiu assim, eu queria um acompanhamento com ele no Hospital de
Reabilitagdo, por causa da fisioterapia, ai antes da pandemia ele se encaixava num
quadro la, sé que depois por causa da traqueo, e ai por ndo ter posicdo certa e tal, ele
ndo se encaixa mais [...] [E5].
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Sim, muito! Muito! Porque a agente deixou de fazer tudo que a gente fazia né. Nao
ia as consultas dela, os médicos ndo iam |4 em casa, a gente ficou isolado dentro de
casa, praticamente isolado! [ES8].

Assim, eu tinha ido para o Maranhdo quando eu cheguei os atendimentos das
consultas estavam mais devagar, por causa da pandemia, ninguém podia encostar no
outro [E11].

Categoria 4: Estratégias de enfrentamento

Diante das dificuldades enfrentadas no periodo de internacao prolongada, é necessario
criar estratégias de enfrentamento. As medidas encontradas pelas genitoras entrevistadas para
amenizar tais problemas foram: apegar-se a Deus por meio de oracgdes, frequentar a
missa/capela, sair do hospital, fazer uma caminhada, trocar de acompanhante quando possivel,
realizar atividades manuais, ler e reunir-se com outras mées (também acompanhantes de

outras criancas hospitalizadas) nos espacos de convivéncia.

Tentei fazer croché, fiz uns dias, parei, essas coisas [E1].
Ir 14 fora, fazer um lanche, uma caminhada, ir em casa de vez em quando [...] [E2].

Sair 14 pra fora e conversar com as meninas, estudar um pouco, também tenho livros
pra ler e revezo com a minha mée quando eu preciso sair [E4].

[...] Eu sou muito ansiosa, e eu ndo consigo assimilar tal coisa, dependendo do
estado que ele est, as vezes eu ndo consigo, é [...] ficar do lado dele, por eu ta
muito ansiosa, ai [nome da irmd] vem, ja aconteceu de eu ficar 14 fora diversas
vezes, e ela ta aqui porque eu ndo conseguia. E [...] eu ndo consigo! [E5].

Ha& vou tomar um ar, pensamento positivo, eu oro, converso com ela também, é meio
complicado, é eu me acalmar, mais ai eu vou encontrar uma maneira de me acalmar
porque eu preciso né [E5].

E tou entregando na mio de Deus né, Eu estou orando muito, entendeu, é tou
entregando pra Ele, é isso! [E6].

As vezes venho... pra cé [sala de convivéncia], ai converso né, com as mées né, e a
gente vai se distraindo, vamos rindo, ou a gente vai contando a histéria de um pra
outra né! [...] Eu gosto de assistir @ missa, eu gosto de ir ficar sozinha, para
conversar com Deus né [...] Sempre vou [...] Eu vou, eu sou muito catélica né [E7].

Eu tenho ajuda da minha familia né [...] que eles me ajudam quando eu tou aqui e
ndo posso ficar com os meus filhos. Ai eles me ajudam neste sentido, pra eu ficar
mais tranquila [...] [E9].
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6 DISCUSSAO

O perfil clinico e social das CDTs internadas na UTIP de um hospital materno-infantil
de alta complexidade, referéncia no atendimento pediatrico e neonatal no DF, destacou a
presenca de criancas com encefalopatias que utilizam mdaltiplos dispositivos tecnolégicos e
apresentam tempo de internacdo prolongado. Evidenciou-se ser a méde a familiar cuidadora
principal, com nivel médio de escolaridade, desempregada e com baixa renda.

Em relacdo aos resultados do WHOQOL-Bref, notou-se que essas maes possuem
baixa qualidade de vida, com indices mais acentuados nos dominios social e meio ambiente,
diretamente relacionados com o nivel de escolaridade e renda, conforme destacado pelos
testes estatisticos utilizados. Também foi possivel dar voz a essas genitoras por meio das
entrevistas na etapa qualitativa, em que estas descreveram suas experiéncias na trajetoria de
internacdo na UTIP e destacaram o misto de sentimentos negativos, de preocupacdo e medo,
além de expor a precaria rede de apoio, a mudanca na dindmica familiar e o acumulo de
preocupacdes com os demais filhos.

O tempo de internacdo das CDTs e das criancas cronicas de forma geral é evidenciado
por diversas pesquisas como prolongado, corroborando os resultados encontrados. Além
disso, as internacGes das CDTs estdo associadas as complicacGes da doenca de base e aos
dispositivos tecnoldgicos utilizados, devido a complexidade do cuidado (SANTOS et al.,
2020; SOUSA et al., 2022).

Em nivel internacional, os achados sdo semelhantes. Estudo realizado em Barcelona,
Espanha, retrata que as criangas cronicas complexas (CCC) tiveram internagdes prolongadas
superior a um més, necessitaram de UTIP com mais frequéncia, eram mais propensas a
utilizar dispositivos médicos e multiplos medicamentos, além de necessitarem de
acompanhamento por um ndmero maior de especialistas (PENELA-SANCHEZ et al., 2021).
No Reino Unido, estudo para mensurar o impacto da condic¢do cronica em relacdo ao tempo
de internacdo em UTIP evidenciou também que essas criangas apresentaram maior tempo de
internacdo e 6bito (O’BRIEN et al., 2017).

O tempo de internagdo prolongado também esta relacionado ao uso de outros
dispositivos médicos para o tratamento clinico, tais como cateteres venosos, drenos e
gastrostomia (PINTO et al., 2019). Além disso, as CDTs estdo mais sujeitas a infeccdes
relacionadas a assisténcia a salde e mortalidade, sendo esse outro fator contribuinte para a
internacdo prolongada (JUNIOR et al., 2021).
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Assim, percebe-se que essas criangas necessitam com mais frequéncia e intensidade
dos servigos de salde, devido a fragilidade clinica e por demandarem alto nivel de cuidado,
impactando sua familia, rede social e de atencdo a saide como um todo, pois seu tratamento
na maioria das vezes requer hospitalizacdes frequentes e/ou prolongadas com mudltiplas
intervencdes (SIMONATO; MITRE; GALHEIGO, 2019).

A fragilidade clinica, por sua vez, esta relacionada com as patologias de base, que na
maioria das vezes acarretam outros diagnosticos crénicos que resultam na necessidade de um
ou mais dispositivos tecnoldgicos. Quanto maior o numero de diagndsticos, maior € o nivel de
comprometimento encontrado nas CDTs, podendo-se encontrar criangas que dependem de
baixas e altas tecnologias (LIMA; PAULO; HIGARASHI, 2015). Estudo realizado em
Ribeirdo Preto, Sdo Paulo, Brasil, enfatiza que a combinacdo de diagnosticos como
malformacdes craniofaciais, cardiopatias e sindromes genéticas sdo as principais causas de
necessidades dos dispositivos tecnoldgicos (OKIDO; PINA; LIMA, 2016).

Evidenciou-se nesta pesquisa 0 uso de multiplos dispositivos, com maior frequéncia
para as sondas gastricas/enterais, gastrostomia e traqueostomia. Outro estudo confirma essa
relacdo dos multiplos diagnosticos e uso de mais de um dispositivo tecnoldgico, sendo 0s
mais utilizados a traqueostomia, gastrostomia, ventilador mecéanico e as sondas enterais e
vesicais (LIMA; PAULO; HIGARASHI, 2015). Tais dispositivos suprem a necessidade de
respiracdo e alimentacdo dessas criangas para manutencdo da vida, pois as patologias
mencionadas ocasionam a perda da crianca em realizar essas funcGes de forma segura,
necessitando de cuidados continuos.

Nesse contexto, surge o cuidador principal. Historicamente, a mae é a pessoa do corpo
familiar que assume os cuidados do filho de maneira geral, e em relacdo as CDTs essa
realidade ndo € diferente. Outros estudos também apontam a genitora como a pessoa que
abdica de seus interesses para cuidar dos filhos com doenca crénica e para acompanha-los nos
periodos de internacdo, corroborando os achados deste estudo. Além disso, a idade jovem, a
baixa escolaridade e a baixa renda s@o resultados comuns quando se trata de CRIANES
(SOUSA et al., 2022).

Estudo realizado em hospital universitario no Rio de Janeiro, Brasil, com 10 familiares
de criangas com condicdo cronica tambem aponta a mde como cuidadora principal, com idade
média de 32 anos, maioria desempregada e do lar, com nivel medio de escolaridade (ROCHA
et al., 2022). Outro estudo, realizado no noroeste do Parana, Brasil, com 14 cuidadoras de
CDTs apontam uma renda familiar de um a trés salarios minimos e o Ensino Fundamental
incompleto como a escolaridade predominante (LIMA; PAULO; HIGARASHI, 2015).
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Geralmente, a renda familiar é baixa, pois a maioria das mées abdica de seus vinculos
profissionais para se dedicar aos cuidados com as CDTs e aos afazeres domésticos,
ocasionando impacto financeiro. Essa realidade também € mencionada em pesquisas
internacionais. Estudo realizado na Irlanda afirma que as familias que possuem alguma
crianca com doenca cronica/incapacidade experimentam desvantagens financeiras
significativas e um padréo de vida mais baixo, por conta da reducéo da renda familiar e dos
custos extra da deficiéncia (RODDY, 2022).

Assim, o apoio financeiro se faz necessario, pois com a condicdo cronica de saude
vém 0s gastos com medicamentos, consultas, transportes, materiais, entre outros. Apesar de
muitas dessas familias receberem algum auxilio do governo, muitas vezes esse “beneficio” é a
Unica fonte de renda, servindo tanto para custear o tratamento como para as despesas da casa,
isso devido a necessidade de reorganizacdo familiar para atender as necessidade da crianca
(LYRA et al., 2016).

No entanto, muitas dessas familias ndo conseguem tal auxilio, havendo a necessidade
de critérios mais amplos que avaliem o diagndstico cronico, as limitacGes da crianca e o
contexto familiar, além de politicas publicas inovadoras para implementar acesso adequado
aos servicos de salde e assisténcia social (RODDY, 2022).

Sabe-se que o cuidado realizado pela genitora € essencial, porém, é importante a
constituicdo de uma rede de apoio familiar e social para incluir outras pessoas no processo de
cuidar da crianca e ajudar o cuidador principal, para diminuir a sobrecarga. Dessa forma, 0s
profissionais de salde devem estimular a participacdo dos demais membros da familia e
influenciar as maes a estabelecer vinculos mais efetivos com as redes sociais que as cercam,
como a Atencdo Bésica, igreja, comunidade e escola, possibilitando a convivéncia e a troca de
saberes (CRUZ et al., 2017; SOUSA et al., 2022).

As familias das CDTs necessitam de uma rede social e de apoio bem estabelecida.
Esta refere-se a dimensdo estrutural ou institucional ligada a um individuo, é uma teia de
relagdes que liga diversos individuos que possuem vinculos sociais, ajudando os recursos de
apoio a fluir através desses vinculos, como igrejas e institui¢ces de satde. J& a rede de apoio é
um processo de interagcdo entre pessoas ou grupos, que, através do contato sistematico,
estabelecem vinculos de amizade e de informacédo, recebendo apoio material, emocional e
afetivo, contribuindo para o bem-estar reciproco e construindo fatores positivos na prevencgao
e manutencgdo da saude (BARBOSA et al., 2016).

Estudo aponta que as mées possuem rede de apoio deficiente e restrita, tornando

necessario assumir grande parte da demanda de cuidados necessarios para melhor qualidade
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de vida e conforto das CDTs. Algumas citam que podem contar apenas com apoio do marido,
avos, filhos e padrinhos, dessa forma, apesar desse apoio recebido, percebe-se uma sobrecarga
na vida do cuidador principal, que ocasiona desgaste fisico e emocional (BARBOSA et al.,
2016).

A sobrecarga pode ser objetiva, quando ha desgaste fisico, alteracdo na rotina,
diminuicdo da vida social e profissional e perdas financeiras; e subjetiva, quando se refere as
percepcOes, preocupacdes, sentimentos negativos e frustracdes em ser cuidador, que afetam a
qualidade de vida (NASCIMENTO, 2018).

Ao avaliar a qualidade de vida do cuidador principal, este estudo demonstra niveis
baixos das maes de CDTs analisadas na UTIP, com menores indices nos dominios social e
meio ambiente. Outro estudo realizado com 143 cuidadores de criangas e adolescentes com
CCC relata que 74 (51,7%) apresentaram uma qualidade de vida prejudicada, com resultados
mais baixos no dominio do meio ambiente (CARDOSO et al., 2021).

As variaveis que avaliam o dominio meio ambiente estdo relacionadas a seguranca na
vida diaria, satisfacdo com o local de moradia, recursos financeiros para suprir suas
necessidades, satisfacdo com 0 acesso aos servigos de saude, disponibilidade das informacdes
do dia a dia, oportunidades de lazer, condi¢cdes do ambiente fisico e satisfacdo com o meio de
transporte. JA4 o dominio social aborda as relacbes com as pessoas (amigos, familiares,
colegas, conhecidos), o apoio que recebe dos amigos e satisfacdo com a vida sexual.

Outras pesquisas corroboram o resultado deste estudo, afirmando que méaes de criancas
com doencas crbnicas apresentam uma qualidade de vida prejudicada. Estudo realizado com
140 cuidadores (70 cuidadores de criancas com diabetes tipo 1 e 70 cuidadores de criancas
sem doenga cronica) possibilitou compreender que a qualidade de vida dos cuidadores de
filhos com doenca crénica € inferior, com diferencas nas facetas dos dominios fisico,
psicolégico, ambiental e espiritual (BORSOI et al., 2018). Outro estudo realizado no Sul do
Brasil, com 24 cuidadores de criangcas com osteogénese imperfeita (OI) relata que as
pontuacbes mais baixas foram nos dominios saude fisica, meio ambiente e psicolégico
(VANZ et al., 2015).

No entanto, nem sempre todos os aspectos avaliados na qualidade de vida estaréo
prejudicados. Um estudo realizado em Fortaleza, Ceara, Brasil, com 176 cuidadores de
criangas com cancer, demonstra uma qualidade de vida dos participante razoavelmente boa
em cada um dos dominios, com exce¢do do meio ambiente, configurando o mais afetado e
revelando que a populacdo estudada ainda sofre com as condigdes ambientais e financeiras

precarias, além de oportunidades de lazer e seguranca insuficientes. Verificou-se também que
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os determinantes sociais de saude que interferem para uma melhor qualidade de vida séo o
sexo (masculino), escolaridade (nivel educacional alto), idade (mais jovens), estado civil
(casados), ocupacéo (do lar) e procedéncia (fora da capital) (ROCHA et al., 2016).

Tais achados fazem assimilacdo com as analises inferenciais deste estudo, que apontou
a renda e a escolaridade como fatores contribuintes para a baixa qualidade de vida. Outro
estudo aponta ter dois ou mais filhos em condicdo cronica, uso rotineiro de medicamentos
pelo cuidador e limitacGes financeiras apds a condicdo crénica como fatores de risco que
também estdo associados a baixa qualidade de vida (CARDOSO et al., 2021).

A escolaridade dessas mées é algo discutido em outros estudos como uma variavel
importante, pois ela pode estar relacionada com o inicio tardio do acompanhamento dessas
criancas e com a internacdo na UTIP, pois o nivel de conhecimento pode impactar ndo sé o
entendimento das médes, mas também a condicdo de salde das CDTs, e acaba afetando de
alguma forma a qualidade de vida do cuidador (CAMARA et al., 2016; GONCALVES et al.,
2020; SOUSA et al., 2022).

Um estudo realizado em Goztepe, Istambul, com mées de criancas encefalopatas com
e sem traqueostomia aponta uma tendéncia para depressdo semelhante, com maior
probabilidade relacionada a escolaridade — quanto menor, maior o nivel de depressdo — e
afirma que o uso do dispositivo traz um efeito psicossocial negativo nas genitoras (MAVI et
al., 2021).

No Japdo, estudo realizado com 84 maes de criancas com deficiéncia relata que elas
sofrem de privacdo de sono (subjetiva e objetiva) e salde mental ruim, e este fator estd
relacionado a oxigenoterapia e aos cuidados noturnos (administrar as condices fisicas, dieta,
aspiracdo, ajuste do ventilador mecanico, entre outros), demonstrando que essas méaes
precisam de mais atencdo e apoio (SASAI et al., 2022).

Os poucos pesquisadores que examinam 0s alcances dos sintomas depressivos em
mdes de CDTs relatam que 36-45% destas possuem risco elevado de depressdo clinica e,
somado a isso, a angustia traz impactos negativos, pois compromete a capacidade de cuidar,
interferindo no apego saudavel com a crianga, além de ter efeito negativo na qualidade da
interacdo entre o bindmio (mae e filho), resultando em menos atengdo e mais interagdes
restritivas (TOLY; MUSIL, 2015).

Os resultados da baixa qualidade de vida durante a internacdo na UTIP podem ser
melhor compreendidos com os resultados qualitativos deste estudo, em que as genitoras
verbalizaram os sentimentos negativos vivenciados durante a internacdo prolongada e como

esta acarretou mudancas importantes na rotina familiar.
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Sabe-se que a condicdo cronica, por si SO, ja cria um impacto na atencdo a saude e na
dindmica familiar, por conta das recorrentes internagfes, complicacdes, necessidade de
cuidados especificos e da reabilitacdo posterior, pois o cuidador principal fica responsavel por
acompanhar e conviver no ambiente hospitalar por tempo integral. Dessa forma, a rotina de
toda a familia torna-se intensa e desgastante, gerando estresse, distanciamento social,
principalmente da mée, que costuma ser a cuidadora principal e necessita de redes de apoio
para dividir sentimentos e os desafios do cuidado complexo (LOPES et al., 2022). Além
disso, esses impactos também geram repercussdes emocionais nos envolvidos.

De fato, estudos apontam que a hospitalizacdo de um filho € um acontecimento critico
e estressante para todo o nucleo familiar, pois interfere nas atividades da vida diéria e no bem-
estar, necessitando de ajustes aos desafios e exigéncias que possam surgir, gerando impactos
em varias areas da vida, com acumulo de muitas preocupacdes e necessidades (RODRIGUES;
FERNANDES; MARQUES, 2020).

Cabe salientar que, desde a definicdo do diagndstico da crianga em condicdo cronica,
estudos ja apontam uma série de emocgOes vivenciadas pelos pais, tais como confusdo,
ansiedade, descrenca, turbuléncia e perda da identidade, no entanto, esses sentimentos vao se
dissipando ao longo do tempo (SMITH; CHEATER; BEKKER, 2015).

Durante a internacdo, estudos apontam que a experiéncia dos pais fica marcada por
medo, apreensdo, angustia, impoténcia, ansiedade e culpa, decorrentes de diversos fatores
relacionados ao quadro clinico do filho (RODRIGUES; FERNANDES; MARQUES, 2020).
Quando se trata de hospitalizacdo em UTIP ou UTIN, as familias demonstram muita aflicéo,
pois associam a hospitalizagdo nessas unidades com a morte, estranheza, pois as UTIs
geralmente sdo ruidosas, muito iluminadas, cheias de alta tecnologia; atividade ininterrupta
dos profissionais, linguagem técnica e a restricdo de visitas sdo fatores listados como
contribuintes para o surgimento de sentimentos de isolamento, medo e desequilibrio psiquico
(MOLINA et al., 2009).

Esses achados sdo semelhantes as falas das genitoras desta pesquisa, que, além desses
sentimentos negativos, enfatizaram a restrita rede de apoio. Estudo afirma que a internacdo
prolongada faz com que as maes de CDTs permanecam mais tempo no hospital e que essa
mudanca abala os demais familiares, principalmente no que diz respeito a atencdo dedicada
aos outros filhos, pois acabam ficando sob a responsabilidade de terceiros (SOUZA; MELO,
2013).

De fato, ter um filho hospitalizado na UTIP é visto pelas mdes como uma situacéo

muito dificil, com sentimentos de soliddo, constrangimento, sensacdo de invalidez,



58

desespero, medo, ansiedade, sensacdo de enclausuramento, o que as faz experimentar um
sentimento de isolamento do mundo, de privacdo do convivio social e familiar (MORAIS;
COSTA, 2009).

Além disso, os tratamentos dispensados restringem a convivéncia, desencadeiam
indmeras sensacGes em toda a familia, tais como ajuste e enfrentamento dos irméaos,
preocupacOes com o futuro, distanciamento, interrupcdo das atividades rotineiras, impondo
uma condicao necessaria de readaptacdo (SANTOS et al., 2021). Assim surgem as estratégias
de enfrentamento, que sdo o conjunto de medidas utilizadas pelas pessoas para se adaptarem
as circunstancias adversas, com intuito de amenizar os efeitos estressantes e manter o bem-
estar (SOUZA; MELO, 2013).

Sobre as estratégias de enfrentamento, estudo aponta que cada cuidador desenvolve
seus proprios mecanismos para lidar com a situacao, tais como evitar ficar pensando na
doenca, deixar os problemas dentro do hospital quando vai para casa, comparar com outras
situacbes mais graves de outras pessoas para se sentir melhor (SOUZA; MELO, 2013).
Outros métodos de enfrentamento que as genitoras também utilizam sdo a religido, rituais,
pensamentos positivos sobre os acontecimentos, apoio social e emocional (MAVI et al.,
2021).

Aléem dos aspectos supracitados, se faz necessério discutir sobre o contexto da
pandemia do covid-19, como mencionado por algumas mées, que influenciou na gravidade do
filho durante a internacdo na UTIP. Estudos apontam que as medidas de salde publica
adotadas para controle da pandemia (o fechamento de escolas, distanciamento social,
cancelamento de consultas, entre outras) resultaram em respostas ndo intencionais para a
salde das CDTs. As consequéncias sociais e médicas das medidas de saide publica sem
precedentes necessarias para retardar a propagacdo viral representaram uma ameaca ainda
maior para as criancas com doencas cronicas (WONG et al., 2020). Este estudo evidenciou
distintas repercussdes, como distanciamento social, cancelamento de cirurgias eletivas e
consultas ambulatoriais e a potencializacdo de algumas das dificuldades ja encontradas
anteriormente, como a de acesso aos servicos de saude e problemas financeiros.

Estudo realizado na Suécia relata que o impacto da pandemia nas criangas com
deficiéncias foi descrito com o um “perigo triplo”, pois experimentaram 0s impactos sociais
negativos, a dificuldade no acesso aos servicos de salde e o risco maior de complicacdes
graves, caso contraissem a covid-19 (FALDT et al., 2022). Tais aspectos levaram ao

agravamento das patologias de base, sem o adequado acompanhamento multiprofissional,
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resultando assim nas internages hospitalares, deixando a crianga e o cuidador expostos ao
virus e a outras bactérias multirresistentes.

Essas evidéncias corroboram o estudo realizado com 784 pediatras canadenses, que
mencionaram um resultado adverso a saude, devido a interrupcdo na prestacdo de cuidados,
como interrupcdo no fornecimento de medicamentos e equipamentos, interrupcdo nos
cuidados familiares e no apoio da comunidade (DISKIN et al., 2022).

Diante dessa realidade, percebe-se que, além das dificuldades ja apresentadas pelas
familias das CDTs, o contexto caotico da covid-19 resultou em mais uma preocupacao, pois o
cuidador principal também estd sujeito a contaminacdo e a sofrer impactos em sua saude,
podendo ser fatal. 1sso sé reforca a importancia que a enfermagem tem no cuidado as CDTs e
suas familias, tendo o compromisso de orienta-las e ampara-las tanto no processo de
internacdo e transicdo para o domicilio como no posterior acompanhamento (OKIDO et al.,
2012).

Dessa forma, nota-se que é essencial que a enfermagem construa uma relacdo de
respeito, compromisso, empatia e dialogo, com escuta ativa, validacdo de sentimento,
promovendo um cuidado centrado na familia, o que contribui para a recuperacao da criancga e
fortalecimento da rede de apoio familiar, visando a construcdo de estratégias para melhorar a
qualidade de vida da crianca e do cuidador principal, visto que o apoio de terceiros diminui a
sobrecarga (SIQUEIRA; REIS; PACHECO, 2017).

Esse papel deve ser de toda a equipe multiprofissional, com o compromisso de
capacitar e incluir outros membros da familia no processo de cuidado e apoio, ajudando-os a
compreender e aprender a lidar ndo s6 com os aspectos bioldgicos relacionado a doenca da
crianga, mas também com conflitos internos que estdo presentes nesse contexto. Assim, esses
profissionais precisam de treinamento adequado para saber como abordar as familias das
CDTs da melhor forma, acolhé-las com estratégias humanizadas para obter melhores
resultados tanto para a crianca como para a sua familia (SIQUEIRA; REIS; PACHECO,
2017).

Este estudo tem como limitagdo o tamanho amostral restrito, os resultados singulares
de apenas uma UTIP de um hospital publico do Centro-Oeste brasileiro; além disso, foi
entrevistada apenas uma pessoa do sistema familiar. Cabe mencionar a limitacdo de pesquisas
que abordam essa tematica com as CDTs e suas familias no contexto da hospitalizagdo em
UTIP, o que dificultou uma discussdo mais especifica, tendo que aprofunda-la com base em

achados de estudos realizados com criangas cronicas de forma generalizada.
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7 CONCLUSAO

Esta pesquisa traz resultados de importancia epidemiologica e social para a
comunidade cientifica e para os demais profissionais da saude, principalmente para a
enfermagem, pois tanto nos dados quantitativos quanto nos qualitativos percebe-se a
vulnerabilidade das CDTs e de suas familias em véarios aspectos, sendo esta potencializada no
contexto da internacdo prolongada.

A vulnerabilidade familiar, evidenciada neste estudo, reforca ainda mais a importancia
da adocdo de um modelo de cuidado centrado na familia, considerando-a como um sistema,
suas estruturas, historicidade, dindmicas de vida e suas reacfes subjetivas presentes nas
experiéncias que acompanham as trajetorias de cuidado as CDTs, possibilitando melhor
vinculacdo dos profissionais de enfermagem com essas maes, incluindo essas dimensdes
como parte do processo de avaliagdo e intervencdo para criar espacos fortalecidos para os
processos de cuidado, abrangendo uma clinica ampliada, praticas avancadas, educacdo em
salide e apoio em situacdes de maior instabilidade clinica da crianca, social e emocional das
familias e proporcionando maior adaptacéo, equilibrio e bem-estar.

Dessa forma, infere-se que pesquisas no contexto da internacdo de CDTs devem ser
realizadas para melhor compressdao destes e de outros fatores que podem interferir na
qualidade de vida das familias e do cuidado a essas criancas, em especial as internadas desde
0 nascimento, que constroem suas vidas no ambiente hospitalar com multiplas abordagens e
dispositivos tecnoldgicos. Modelos de cuidados e estratégias e adogcdo de praticas de
enfermagem avancadas, como implementacdo de ambulatorios de enfermagem especializada,
criacdo de tecnologias educativas, entre outras, também podem ser delineados com base

nestes e em outros achados semelhantes, para melhor integracdo da familia.
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ANEXO A — QUESTIONARIO COM VARIAVEIS PARA BASES DE DADOS

Il Variaveis clinicas e epidemioldgicas das CRIANES

N° de Questionario:

: Dados necessarios para
Data de nascimento: pesquisa em prontuarios

Sexo: 1 () Masculino 2 ()Feminino

Tempo de internagdo na UTI em dias:

Patologias de base:

Motivo internacdo atual:

1. Idade da crianca:

2. Tipo de parto:
1.() Normal 2.() Cesérea 3.() Normal Forceps

3. ldade gestacional ao nascimento:
4. Peso ao nascer:

5. Necessitou internagdo em UTIN apés o nascimento?
1.()Nao 2.() Sim

6. Raca/Cor da crianca:
1. () Branca 2. () Parda 3. () Preta
4. () Amarela 5. () Indigena 6. () N&o informa

Tecnologias utilizadas:

) Sonda naso/oro gastrica ou entérica

) Gastrostomia

) Suporte de Oxigénio em cateter nasal ou VNI
) Tragueostomia em ar ambiente, Tubo T ou Macronebulizacéo
) Traqueostomia em ventilacdo mecanica

) Por sondagem intermitente/alivio

) Cistostomia

) Sonda vesical de demora

)

7.
1.
2.
3.
4,
5.
6.
7.
8.
9. () Estomias (colostomia, ileostomia, jejunostomia)

(
(
(
(
(
(
(
(
(

8. Possui algum plano de cuidados paliativos?
1. () Néo 2. () Sim
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| VARIAVEIS RELACIONADAS AO FAMILIAR//CUIDADOR PRINCIPAL

1. Familiar/cuidador principal:
1. () Pai 2. () Mée 3.()Avés 4. () QOutros:

2. Idade do familiar/cuidador principal:

3. Escolaridade do familiar/cuidador principal:
1. () Sem escolaridade 2. () Ensino Fundamental 3. () Ensino médio
5. () Superior incompleto 7. () Superior completo

4. Situacgao conjugal do familiar/cuidador principal:
1. () Solteiro(a) 2. () Unido estavel 3. () Casado(a)
4. () Divorciados/desquitados/separados 5. () Viuvo(a)

5. Ocupacédo do familiar/cuidador principal:
1. () Desempregado(a) 2. () Autdnomo(a) 3. () Trabalhador Regime CLT

4. () Do lar 5. () Aposentado(a) 6. () Estudante

6. E cadastrado em algum programa social do Governo Federal?
1. () Néo 2. () Sim

Qual?

1. () Bolsa Familia 2. () Beneficio de Prestacdo Continuada

3. () Auxilio Doenca 4. (') Passe Livre do DF ou interestadual

7. Renda familiar mensal:

1. () até 1 Salarios Minimos 2. () 2 -4 Salarios Minimos 3. () >4 Salérios
Minimos

8. Nimero de moradores no domicilio (incluindo vocé):

9. Local de moradia?
1. () Apartamento 2. () Casa 3. () Abrigo 4. () Sitio/Chécara

10. Condiges de moradia?
1. () Cedida 2. () Propria 3. () Alugada
4. () Prépria em aquisicédo 5. () Outros:

12. Cidade/estado ou Regido administrativa do domicilio:

13. Faz uso de medicacéo continua:
1.() Néo 2.() Sim - Quais:

14. Quais os seus sentimentos diante da internagdo da crianga da UTI Pediatria?
15. Quais as principais dificuldades vocé tem enfrentando durante essa internagao?
16. Quais estratégias vocé utiliza para amenizar tais sentimentos e dificuldades?
17. A pandemia afetou de alguma forma?

18. Como a internacdo na UTIP afetou na dindmica familiar?
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ANEXO B — INSTRUMENTO DE AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA

The World Health Organization Quality of Life - WHOQOL-bref

Instrucdes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, salide e outras areas de sua
vida. Por favor responda a todas as questfes. Se vocé ndo tem certeza sobre que resposta dar em uma questao,
por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece mais apropriada.

Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracfes, prazeres

e preocupacdes. Nos estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como como referéncia as duas

Gltimas semanas. Por exemplo, pensando nas Gltimas duas semanas, uma questdo poderia ser:

nada | Muito pouco | médio | muito | completamente

Vocé recebe dos outros 0 apoio de que necessita? 1 2 3 4 5

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o apoio de que necessita
nestas Gltimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o nimero 4 se vocé recebeu "muito™ apoio como
abaixo.

nada | Muito pouco | médio | muito | completamente

Vocé recebe dos outros o apoio de que necessita? | 1 2 3 @ 5

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada” de apoio. Por favor, leia cada questdo, veja o que
vocé acha e circule no ndmero e lhe parece a melhor resposta.

muito ruim Ruim nem ruim nem boa boa muito boa

Como vocé avaliaria sua
1 qualidade de vida? 1 2 3 4 S

muito s nem satisfeito nem Lo muito
. S Insatisfeito . Sy satisfeito e
insatisfeito insatisfeito satisfeito
5 Quéo satisfeito(a) vocé esta 1 2 3 4 5

com a sua satude?

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas semanas.

nada muito MaS OU 1 |yastante | extremamente
pouco menos
3 Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) 1 5 3 4 5
impede vocé de fazer o que vocé precisa?
O quanto vocé precisa de algum tratamento
4 e i 1 2 3 4 5
médico para levar sua vida diaria?

5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5

6 Em que medida vocé a_cha gue a sua vida tem 1 5 3 4 5
sentido?

7 O guanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5

8 Quéo seguro(a) vocé se sente em sua vida 1 5 3 4 5
diaria?

Quéo saudavel é o seu ambiente fisico (clima,
9 - . 1 2 3 4 5
barulho, poluicdo, atrativos)?

As questfes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer certas coisas
nestas Ultimas duas semanas.

nada mufto médio | muito | completamente
pouco
10 Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5
11 Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
12 Vocé tem dinheiro suflc_lente para satisfazer suas 1 5 3 4 5
necessidades?
13 Quéo disponiveis para vocé estao as_lnformagoes 1 9 3 4 5
que precisa no seu dia-a-dia?
14 Em que medld_a Vocé tem oportunidades de 1 5 3 4 5
atividade de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios aspectos de
sua vida nas Gltimas duas semanas.
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. . . nem ruim muito
muito ruim ruim bom
nem bom bom
Quao bem vocé é capaz de se
15 locomover? 1 2 3 4 S
muito - nem satisfeito s Muito
L Insatisfeito SR satisfeito e
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
16 Quéo satisfeito(a) vocé estd com o 1 5 3 4 5
Seu sono?
Quao satisfeito(a) vocé esta com
17 | sua capacidade de desempenhar as 1 2 3 4 5
atividades do seu dia-a-dia?
Quao satisfeito(a) vocé esta com
18 sua capacidade para o trabalho? 1 2 3 4 5
19 Qudo satisfeito(a) vocé esta 1 2 3 4 5
consigo mesmo?
Qudo satisfeito(a) vocé esta com
20 suas relacdes pessoais (amigos, 1 2 3 4 5
parentes, conhecidos, colegas)?
21 Quéo satlsfelt_o(a) VOCé esta com 1 2 3 4 5
sua vida sexual?
Qudo satisfeito(a) vocé estd com
22 | o0 apoio que vocé recebe de seus 1 2 3 4 5
amigos?
23 Quéo sgttsfelto(a) vocé estd com 1 5 3 4 5
as condi¢des do local onde mora?
24 Quéo satisfeito(a) vocé estd com o 1 5 3 4 5
Seu acesso aos servicos de salde?
25 Quéo satlsfe!to(a) VOcé estd com 1 5 3 4 5
0 seu meio de transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas Ultimas

duas semanas.

Algumas muito
nunca frequentemente sempre
vezes frequentemente
Com que frequéncia vocé tem
2 sentimentos negativos tais como mau 1 2 3 4 5
humor, desespero, ansiedade,
depressdo?
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ANEXO C - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA E
PESQUISA

FACULDADE DE CIENCIAS DA
23 SAUDE DA UNIVERSIDADE DE “GR8rasd o
& BRASILIA - UNB

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Travessia das familias de criangas com necessidades especiais em sadde
dapendantas da lecnologias em Unidade de Terapia lntensiva Peadiatrica

Pesquisador: Brando Vilor Mogusira Sousa

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 56129222 .0.0000.0030

Instituicdo Proponente: Programa de Pas Graduagdo em Enfermagem - Mestrado - Universidade de
Patrocinador Principal: Financiamenta Proprio

DADODS DO PARECER

Mumero do Parecer: 5.363.829

Apresentacdo do Projeto:
Conforme documents '‘PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1872512. pdfpostade em
12/104/2022:

“Desanho:

A coleta dos dados sera feila pelo pesquisador Brando Vitor Megueira Sousa. Uma vez identificados os
participantes (criangas com necessidades especiais em sadde dependanies de tecnologias & o familiar
cuidador principal), sara feita a analise nos prontuarics & antrevista semiastruturada com o familiar com a
finalidade da colatar dados de interasse para o estudo. Essa elapa sera precedida do encaminhamanto do
projeto ao Comité de Elica em Pesquisa da Fundagdo de Ensino @ Pesquisa em Ciéncias da Sande —
CEP/FEPECS, visando a aprovacao prévia a coleta de dados, da forma a obadecar ao disposto na
Resolucdo CHNS-MS n* 466 de 2012.°

“Resumao:

Introdugac: As criangas com necassidades espaciais de salde dependentas de tecnalegia 580 agualas
considaradas clinicameante frageis e socialmente vulneraveis, que necessitam de algum dispositivo
tecnoldgico para compensar a parda de uma funcio vilal do organismo. Neste conlexto, familiares
necessilam acompanha-las em todo tempo e realizar of cuidados necessarios para a manutengio da

sobrevida, principalmente no conlexio da hospitalizagdo, o que acarrela

Endars;o: Faculdade de Ciéncas da Salde, Universidade de Brasilia - Campus Darcy Ribeira

Bairro:  Asa Morbe CEP: 70.910-800
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone:  [613107-1947 E-mail: oapfsunbifigmail com
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impacios na vida do cuidador. Objetive: Conhecer o perfil de CRIAMES dependentes de tecnologia de uma
Unidada da Terapia Intensiva Pediatrica e as repercussdes da hospitalizacio na qualidade de vida de saus
familiares cuidadores principais. Melodologia: Trala-se de uma pesquisa quantitativa e qualitativa, a ser
realizado com crancas dependentes de tecnologias e seus familiares cuidadores principais, internadas em
uma unidade dea lerapia inlensiva pediatrica do Distrito Fedearal. Para colela de dados, serdo ulilizados dois
instrumentos, um questionario estruturado com questdes abertas e fechadas, elaborado pelo pesquisador &
o The World Health Organization Quality of Life abreviado.”

“Hipotesa:

0O perfil social constitui de familias de baixa renda com criancas dependenies de mais de um dispositivo:
Cuanto maior o tempo de intermacio menor o indice de qualidade de vida do familiar; O indice de qualidade
de vida & menor em familiares de criangas dependentes de dispositivos para respiragio/oxigenacio; O

indice de qualidade de vida & menor am familiares sem rede de apoia;”

“Metodologia Proposta:

A prasenie pasquisa fara uso de uma abordagem gquantitativa e gualitativa, com delineamenio axploratdrnio,
descritive, analitico & transversal, tendo como finalidade evidenciar os falores objelivos e subjalivos
partinentes ao tema proposto (PRODANCY,; FREITAS, 2013). Parlicipantes da pesguisa: CRIANES
dependentes de tecnologias @ seus familiares, conforme critérios de inclusdo estabelecidos abaixo. Numers
de parlicipanies da pesguisa: A amosira sera intencional e por conveniéncia a eslima-se alcangar o minimo
de 40 participantes (em gue cada CRIAMES e seu familiar principal sera considerado como um),
considerando a média de internagdes de CRIANES no dlimo ano (2021) na unidade escolhida. Local de
realizacdo da pesquisa: Prelende-se realiza-la na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) de um
Hospital plblico de referéncia no Distrile Federal (DF ), por se tralar de um hospital escola de referéncia ao
atendimenio necnatal & pedialrico de baixa, média & alla complexidade. Elapas da pesquisa: A presante
pesguisa se desenvolverd obedecendo as seguinies elapas apés aprovacio do CEP: coleta de dados
ulilizando dois instrumentos: um gquestionario estruturado elaborado pelo pesquisador, construgdo de
genograma & ecomapa @ aplicacio do The World Health Organization Quality of Life abreviado (WHOQOL-
bref), com tempo médio de aplicacdo de 30 minutes. Questionaric esfruturado com guesides aberas &
fechadas e dividido am qualtro secbes: 1. Parfil sociodemoagrafico: parentesco, idade, escolaridade, siluagio
conjugal, ocupacao, auxilio govarnamenial, provedor principal da

Enders¢o: Faculdade de Ci#ndas da Salde, Universidade de Brasilia - Campus Darncy Ribeing

Bairra:  Asa Mol CEP: 70.910-90d
UF: OF Municipio: BRASILIA
Telefone: 81)3107-1947 E-mail: capfsunbi@igmal com
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familia, renda familiar mensal, nomero de filhos, nimero de moradores no domicilio, cidade ou regido
administrativa, acesso ao senvigo de salde, problemas de salde, uso de medicagbes conlinuas, rede de
apoio, meio de transporte ulilizado; 2. Caracterizacdo da estrutura familiar por meio da construcao de
genograma & ecomapa: com pretensio de obter as seguintes informacies de no maximo rés geracGes
(crianca, pais @ avos) da familia da pessoa indice (CRIANES): nome, idade, ocupacdo, informagies sobre
salde e doenca, evenlos significativos do ciclo da vida (nascimentos, morles, divorcios), informacgdes dos
sistemas mais amplos que a crianca e familia se relacionam e o tipo de vinculo existante entre eles. 3. Perfil
elinice @ demandas de cuidados das CRIANES: idade gestacional, local e condiches de parto e nascimenio,
saxo, idade, numaro de internagdes, eliologia da condigdo crinica, diagndslicos madicos, tempo de
intarnagao atual, tecnologias wlilizadas, cuidados paliativos; 4. Vivéncias do familiar cuidador principal:
Parguntas aberlas que norteardo a entrevista com cada familiar cuidador principal, referentes aos
santlimentos durante a hospitalizacio, dificuldades e polencialidades. Esla secdo serd gravada por um
smartphone. O Instrumento de Avaliacio da Qualidade de Vida abrevidado “WHOOQOL-brel” da Organizacio
Mundial de Sadde (OMS) traduzido e validado, & composio por 26 questSes, duas gerais @ 24 relalivas aos
quatros dominios: fisico, psicoldgico, relagdes sociais @ meio ambiente. Cada dominio & composto par
questdes (facelas), em que as pontuacdes das respostas variam de 1 a 5 (FLECK et al., 2000; PEDROSO
al al., 2010). O genograma & uma representacio grafica desenvolvido com o objeliva da avaliar a
composicao familiar @ suas relagbes inlernas & externas, para compressdo dos processos familiares,
duranie sua construgdo ha a visualizagdo da dinamica familiar & as relagies de seus componentes através
de simbolos e codigos padronizados (VALE; SANTOS; ANGELD, 2019). Ja o ecomapa & um diagrama, das
relagies entre a familia e a comunidade, auxilia na avaliagio de apoics disponiveis e sua utilizacdo,
reprasentando um determinado momento na vida dos envalvidos, contendo o5 contatos das familias com
pessoas, instiluicies e grupos (PEREIRA et al., 20009; VALE; SANTOS; ANGELD, 2019, YORIMNOBU et al.,
2019).°

“Critérios de inclusdo:

Sarfo selecionados CRIAMES com até 12 anos incomplelos dependente das seguintes tecnologias:
disposilives para alimentagdo (sonda nasogastricalenteral, gasirostomia), disposilivos para eliminagao
(sonda vesical de alivio, urelerastomia, colostomia, ileostomia e lavagemfimigacao intestinal} e disposilives
para respiragdo/oxigenacdo (lraguecstomia em ar ambiente, com tubo T ou venlilagdo mecanica,

axiganolerapia com cateter nasal); internadas na UTIP a mais de uma

Endersgo: Faculdade de Ci#ncas da Salde, Universidade de Brasilia - Campus Darcy Ribein

Bairra: Asa Horte CEP: 70.910-800
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (5113107-1847 E-mail: o=pisunb@gmal com
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samana. Crilérios de inclusdo para familiar: ser cuidador principal (aguele (a) que passa maior lempo com a

crianga e que realiza a maior parle dos cuidados), possuir idade igual ou maior gue 18 anos.”

“Critérios de axclusio:
Serfo excluidos CRIANES que ndo dependem das tecnologias supracitadas; acompanhadas por oufra
passoa que ndo seja o familiar cuidador principal no momento da coleta de dados; tempo de infernagdo

MENor qua uma samana, recusar-se a parlicipar do estuda.”

“Metodologia de Analise de Dados:

Os dados quantitativos serdo armazenados am um banco de dados eletrdnico no Microsofl Excal 2016 &
processados estalisticamente no software Statistical Package for Social Sciences (SPS5) versdo 22.0, com
andlise de quatis, varancia, coeficients de variagio, frequéncia central e dispersdo. Os testes estalisticos a
saram empregados serdo: leste | de Student, Mann-Whitney, Quiquadradao, ANOVA & modelo de regressao
legistica binaria. Sara adolada o nivel de significAncia de p value 0,05. Posteriormente sera realizada a
interprelacdo & descrigio dos dados colelados por meio de graficos afou tabelas. Para analise dos dados
qualitalivos as falas dos enfrevisiados serdo transcrilas no Microsaolt Word 2016, organizadas e codificadas.
Sera ulilizado a andlise de conteldo tematica proposta por Minayo (MINAYD, 2008)."

“Desfecho Primaria;

Infere-se gue a realizagdo desta pesquisa possibilite conhecer o parfil clinico & as demandas de cuidados
das CRIANES dependentes de tecnologias, o perfil social dos familiares cuidadores, o relato dos aspectos
subjelivos & objetivos que envalvem o cuidado integral & conhecimanto do impacto ocasionado na qualidade
de vida do cuidador principal diante da hospitalizagio.”

“Tamanho da Amosira no Brasil: 40

Hawvera uso de fonles secundarias de dados (pronfudrios, dados demograficos, etc)?

=

Sim

Datalhameanio:

Prontuario eletrdnico para levantamento dos diagndsticos principais, motive da internagdo a

Endersgo: Faculdade de Ciéncas da Sadde, Universidade de Brasilia - Campus Darcy Ribeim

Bairra: Asa Mok CEP: 70.910-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone:  (61)3107-1947 E-mail:  cepfsunbi@gmail com
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tempo de internagao em UTIP.”

Dbjetivo da Pesquisa:
Conforme documento 'PB_INFORMACOES _BASICAS _DO_PROJETO_1872512.pdff postado em
1210412022

“Objetive Primarico:
Conhecer o perfil de CRIANES dependenies de tecnologia de uma Unidade de Terapia Intensiva Pediafrica
@ as repercussses da hospitalizagio na qualidade de vida de seus familiares.

Dbjelive Secundario:

1. Descraver o perfil sociodemagrafico das CRIANES dependanies de lechologia e as caracteristicas
astruturais das familias por meic de ganograma @ ecopama;

2. Delinear o padil clinico & as demandas de cuidados das CRIANES dependentes de tecnologias;

3. Avaliar a qualidade de vida de familiares de CRIAMES hospitalizadas na UTIP; 4. Descrever as
repercussies na vida familiar.”

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Conferme documento ‘PB_INFORMACOES BASICAS DO _PROJETO_1872512.pdf" postado em
1200472022

“Hiscos:

Esla pesquisa apresanta risco de constrangimento, extravio de informacies (quebra de sigilo), assim como
de mobilidade da sentimanios que podem provocar emocies prejudiciais ao parlicipanta. Entretanio para
minimiza-los, o pesquisador se compromete a: - Garantir local reservado e liberdade para ndo responder as
questdes que |hes causem constrangimento; - Estar alento aos sinais verbais e ndo varbais de desconforto,
- Asseqgurar a confidencialidade e a privacidade; - Garanlir que sempre serdo respeitados os valores
cullurais, sociais, morais, religiosos e élicos, bem como os habitos e costumeas dos parlicipantes; - Crilerioso
manusaio dos questionarios, assim tambam como uma exirema alencdo com os masmos para evitar furtos

& pardas.

Beneficios:

Enders¢o: Faculdade de Ciéndas da Sadde, Universidade de Brasilia - Campus Darcy Ribsin

Bairro: Asa Morbe CEP: 70910900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (51)3107-1947 E-mail: ceplsunbiigmail.com
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Tem como beneficios, o conhecimento do perfil das CRIANES & de como o lempo de internagio em
Unidade de Terapia Intensiva Pediafrica interfere na qualidade de vida do cuidador do principal, para melhor

alaboragdo de eslratégias que visem minimiza-las.”

Comentarios & Consideracdes sobre a Pesquisa:
Trata-se de um projeto de mestrado do Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem da UnB que sera
executado pelo enfarmeiro mestrando Brendo Vitor Nogueira Sousa sob a arientacio da Profa. Dra. Aline

Oliveira Silveira.

O orcamento, de financiamento proprio, indica gastos no tolal de R$5.415,00 com transporte, papealaria e

gastos para publicar o resullados da pesquisa.

O cronograma indica que a colela de dados esla previsla para ocormer entre 01/068/2022 & 31/082022.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Documenios acrescentados a0 processo @ analisados para emissao desle paracer:

1 - Informagies Basicas do Projeto - "PB_INFORMACOES_BASICAS _DO_PROJETO_ 1872512 pdf™,
postado em 12/04/2022.

2 - Carla de Resposilas 4s Pendéncias aponladas pelo CEP, informande as respostas do pesquisador as
pendencias apontadas pelo CEP. Versao naao editavel
“CARTA_DE_RESPOSTAS AS PEMDEMCIAS _APONTADAS PELO CEP_12_04_ 22 atualizado.pdf e
“CARTA DE_RESPOSTAS _AS PEMDEMCIAS APONTADAS PELO CEP_12 04 22 pdF, postados em
120042022,

3 - Projeto Detalhado - versdo editdvel "Projeto_Brochura_Brendo. pdl, postado em 12/04/2022.

4 - Cronograma de Execucdo das Atividades: o projelo sera execulade em 10 meses, com inicio previsto da
coleta de dados em 01/08/2022, conforme documenio em versd3o ndo editavel
"Cronograma_atualizado1.pdf”, postado em 12/04/2022.

5 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDDO (TCLE). VersSo ndo editadvel "TCLE.pdf™,
postado em 12/04/2022.

Endarego: Faculdade de Ciéncias da Salde, Universidade de Brasilia - Campus Dancy Ribeira

Bairra: Asa Norbs CEP: 70.910-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (E1)3107-1947 E-mail: ceplzunbfgmal com
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Recomendactes:

Mao sa aplicam.

Conclusies ou Pendéncias e Lista de Inadequactes:
Analisa das respostas as pendéncias apontadas no Parecer Consubstanciado Mo, 5.335.080:

1.5alicila-se a uniformizacio dos valores do orgamento enfre o documento "'ORCAMENTO pdf® & as
informacdes inseridas no formuldrio online da Plataforma Brasil.

RESPOSTA: “Foi realizado ajuste nas informaces inseridas no farmulario online da Plalaforma Brasil, sam
a necessidade de alterar o documento *“ORCAMENTO.pdf. Ambos agora estdo com as mesmas
informagctes. Foi incluido nowvo documeanto referente ao Orgamento na Pesquisa na Plataforma Brasil e a
versdo anterior foi excluida™.

AMALISE: Os valores do orgamento foram uniformizados no Projeto Basico da Plataforma Brasil baseado no
documento “ORCAMENTO. pdf”, postado em 14/02/2022, uma vez que ndo foi incluido novo documento
referanie ao Orcamento na Pesquisa na Plataforma Brasil @ a vers3o anterior ndo foi exdcuida.
PEMDEMNCIA ATENDIDA

2. Solicita-se a uniformizacio dos da segdo de Riscos enire o Projeto Detalhado @ o formulario online da
Plataforma Brasil. Deve sar apresantada uma esiralégia que sera empregada pela equipe de pasquisa para
minimizar cada risco, conforme ja consla no Projeto Delalhado.

RESPOSTA: “Fai realizado uniformizacio dos riscos eslralégias para minimiza-los no formulario online da
Platalorma Brasil, vislo que esta informagdo ja constava no Projelo Detalhadao, ambes seguem agora com a
mesma informagdo.”

AMNALISE: Os riscos e estralégias para minimiza-los foram uniformizados no Projeto Basico da Plataforma
Brasil, conforme ja conslava no Projeto Detalhado.

PENMDEMNCIA ATENDIDA

3. No TCLE deve conslar que ao aceitar participar da pesquisa a familia consente com o acesso ao
prontuario médico dos participantes para fins de pesquisa.

RESPOSTA: “Foi acrescentando no 6° paragrafo do documento “TCLE" a seguinte frase “Ao aceilar
participar da pesquisa eslard consentindo com o acesso ao prontuario médico dos parlicipantes para fins de
pesquisa.” Conforme solicitado no parecer. O documenio em questdo foi submetido novamente a plataforma
& o anfligo foi excluida.”

Endere¢o: Faculdade de Ciéncas da Sadde, Universidade de Brasilia - Campus Darcy Ribeing

Bairra:  Asa Norts CEP: 70.910-800
UF: OF Municipio: BRASILIA
Telefone: {B1)3107-1947 E-mail: cepfsunb@gmal com
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AMALISE: A informagdo solicitada foi acrescentada no 6° paragrafo do documento “TCLE.pdl™ postado am
1200442022,
PEMDENCIA ATENDIDA

4. Solicita-se esclarecimentos sobre se as criancas lambém serdo enfrevisiadas, ou envolvidas diretamente
de qualquer forma, duranie a coleta de dades. Em caso afirmalivo, deve ser incluido um modelo de Termo
de Assanlimeanto Livre @ Esclarecido com linguagem lidica, explicando do que trala a pasquisa @ como Sera
a colela de dados (sem entrar em muitos detalhes melodoldgicos), que deve sar apresentado as criangas
apds o consantimento dos responsaveis. Caso as criangas ndo participem diretamente, solicita-se que isso
sgja indicado de maneaira mais clara no Projeto de Pesguisa e no formularno online da Plataforma Brasil.
RESPOSTA: “Na pagina B do projeto de pesquisa detalhado, 3° paragrafo, linhas 15 e 16, foi mencionado
de forma mais clara que: “Apenas os familiares das criancas serd3o abordados diretamenie para a coleta de
dados por meio dos instfrumentos supracitados, as CRIANES ndo serdo abordadas direlamente dada a
condigdo clinica & impossibilidade de interacdo verbal®. Uma nova versao do projelo detalhado foi anexada e
a anbarior foi excluida.”

AMALISE: Os esclarecimentos necessarios foram apresentados na pagina 8 do projeto de pesquisa
detalhado, 3* paragrafo, linhas 15 & 16 (documento "Projeto_Brochura_Brendo_pdf™, postado em
12/04/2022).

PENDEMCIA ATENDIDA

5. Solicita-se esdlarecimenios sobre a viabilidade da aplicagdo do TALE devido a qualidade de vida e
autonomia das crianga nas condigies da pesquisa.

RESPOSTA: “Foi acrescentanda no 6° pardgrafo do documento "“TCLE" a seguinte frase “Ao aceilar
participar da pesquisa eslara consentindo com o acesso ao prontuario médico dos participantes para fins de
pesquisa.” Conforme solicitada no parecer. O documento em questdo foi submetido novamente a plataforma
a o anligo foi excluido.”

AMALISE: Os esclarecimentos necessarios foram apresentados.

PENDEMCIA ATENDIDA

6. Solicita-se atualizar o cronograma prevendo o inicio da pesquisa para periodo posterior 4 aprovacdo palo

CEP, prevendo o tampo de tramite de 30 dias no CEP apds a validacio documental. Ressalla-se que cabe
ao pasguisador responsavel aguardar a decisio de aprovacio alica, anles de

Endersgo: Faculdade de Ciéndas da Salde, Universidade de Brasilia - Campus Darcy Ribeing

Bairro:  Asa Morbe CEP: 70.910-904
UF: OF Municipio: BRASILIA
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iniciar a pesquisa (Res. CNS 466/2012, item XI1.2.a). Tal alleracio devera ser realizada no formulario online
da plataforma Brasil @ no cronograma em anexo.

RESPOSTA: "0 Cronograma da pesquisa foi atualizado e colocado a previsdo para colela a coleta de dados
para Junhol2022, visto qua foi considerado 30 dias para tramite no CEP e aprovagio da pesquisa. Os
autores cientes que s0 podem iniciar a colela de dados apds aprovacao do projato de pesquisa. Uma nova
varsao do cronograma foi atualizada e a anlerior excluida, esta informagdo tambéam foi atualizada no
formularic online da Plalaforma Brasil.”

AMALISE: O cronograma da pesquisa foi atualizado no Projeto Basico da Plataforma Brasil @ um novo
documenio alualizado foi anexado.

PENDEMNCIA ATENDIDA

Todas as Pendéncias foram atendidas. M&o foram observados dbices élicos.
Protocolo de pesquisa em conformidade com as Resclugio CHS 466/2012, 510/2016 & complemantares.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Conforme a Resolugdo CNS 466/2012, itens X.1.- 3.b. e XI.2.d, os pesquisadores responsiveis devem
apresantar relaldrios parciais semeastrais, contados a partir da dala de aprovacgdo do prolocolo de pesquisa;
a um relatorio final do projeto de pesquisa, apds a conclusdo da pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos decumentos abaixo relacienados:

Tipo Decumanta Arquiva Paslagem Austar Siluacso

Informactes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO P 1210442022 Acsita

| do Projeto ROJETO 1872512 pdf 15:07:07

DOutros CARTA DE_RESPOSTAS_AS PEWNDE| 12/04/2022 |Brendo Vilor Acsita
MCIAS APOMNTADAS PELO CEP 12 15:06:41 Mogueira Sousa
04 22 _atualizado pdi

Cutros CARTA DE_RESPOSTAS _AS PEMDE| 12/04/2022 |Brendo Vitor Acsita
MCIAS _APONTADAS FPELO CEFP_12_ 15:05:46 |Mogueira Sousa
048 2o ol

Cronograma Cronograma_atualizado 1. pdf 121042022 | Brando Vitor Aceiba

15:03:10 | Mogueira Sousa
TCLE / Tarmoas da | TCLE. pdl 1210442022 | Brendo Vilor Acsita

Endarago: Faculdade de Citnoas da Saide, Universidade de Brasilia - Campus Darcy Ribeira

Bairra: Asa Morbs CEP: 70.910-500
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (8131071947 E-mail: cepisunbifgmail com
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Situagdo do Parecer:

Aprovado

Endereco:
Bairra:  Asa Morbe
UF: OF

Municipio:
Telefome:  [B1)3107-1947

CEP: 70.910-900
BERASILIA

Faculdade de Ciéncas da Salide, Universidade de Brasilia - Campus Darcy Ribeir

Assantimenta / TCLE. pdf 15:02:50 | Mogusira Sousa Aceiba
Justificaliva da
LAUEENCi
Projato Detalhado /| Projeto_Brochura_Brendo. pdf 1210442022 | Brando Vilor Acailo
Brochura 00:59:27 | MNogusira Sousa
nvestiogdor
Cutros CARTA DE RESPOSTAS AS PEMDE] 220272022 |Brendo WVilor Aceilo
MCIAS_APOMTADAS PELO _CEP_ 22 19:47:26 | Mogueira Sousa
Q2 pdf
Cutros CARTA_DE_RESPOSTAS_AS PEMDE] 180272022 |Brendo Wilor Acailo
MCIAS_APONTADAS PELO _CEP_18_ 14:03:48 | Mogusira Sousa
Q2 odf
Cutros CARTA_DE_RESPOSTAS_AS PEMDE] 17/02/2022 |Brendo Wilor Acailo
MCIAS APDMTADAS PELO CEP pdf 10:10:07 | Mogueira Sousa
Culros TERMO_DE_CONMCORDAMCIA_BREM | 17/02/2022 |Brendo Wilor Acailo
DO .doc 08:56:07 | Mogueira Sousa
Declaracdo de TERMO_DE_CONCORDAMNCIA_DE_IM] 17/02/2022 |Brendo WVilor Aceilo
InstituicSo e STITUICAD COPARTICIPAMTE_ESPE 09:47:41 Mogueira Sousa
LCIFICO PARA SES DE dog
Declaracdo de TERMO_COPARTICIPACAC doc 1T022022 |Brendo Wilor Acailo
Instituig3o & 09:38:53 | Nogusira Sousa
Oulros LAles Brendo.pdf 170212022 | Brando Vilor Aceiba
08:35:58 | Mogueira Sousa
Cutros Lattes_Aline. pdf 17022022 | Brando Vilor Acailo
08:35:37 | Mogueira Sousa
Declaracdo de TERMO_DE_CONCORDAMNCIA_DE_IM] 150272022 |Brendo WVilor Aceilo
InstituicSo e STITUICAD COPARTICIPAMTE_ESPE 20:01:10 | Mogueira Sousa
LCIFICO PARA SES DE pdf
Declaracdo de Tarmo_Coparicipacac_assinado.pdf 150212022 | Brando Vitor Aceita
Instituig3o & 19:48:12 | Mogusira Sousa
nfraesiniurs
Daclaracdo dea TERMO_DE_RESPOMSABILIDADE_E | 15/02/2022 |Brendo Wilor Acailo
Pesquisadores COMPROMISSO_DO PESQUISADOR 18:45:38 | Mogueira Sousa
BESPONSAVEL odi
Declaragdo de Carla_Encaminhameanto.pdf 14/02/2022 | Brando Vitor Aceiba
Pesquisadores 23:53:11 Mogueira Sousa
Declaracdo de TERMO_DE_CONCORDAMNCIA_BREM | 14022022 |Brendo Vilor Aceilo
concordancia DO pdf 23:11:40 | MNogueira Sousa
Orgamento ORCAMENTO . pdf 14/02/2022 | Brando Vitor Aceita
23:08:25 | Mogueira Sousa
Folha de Rasto FOLHA_DE_ROSTO_BREMDO. pdf 14/02/2022 | Brendo Wilor Acaito
23:00:21 Mogueira Sousa

E-mail: ocepfaunbifigpmail com
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ANEXO D -TCLE

" UNIVERSIDADE DE BRASILIA
h ‘ FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUACAD EM EXNFERMAGEM

Termo de Consentimente Livre ¢ Esclarecide - TCLE

Convidamos ofa) Senhoria) a participar voluntariamente do projete de pesquisa Trovessias day fomilias de
criangas com necessidodes especinis em smide dependentes de teenologios em Unidade de Terapio Intensiva
Pedidtrica, sob a responzabilidade do pesquisador Bremdo Viter Nogueira Soava.

(0 ohjetivo desta pesquiza ¢ Conhecer o perfil de CRIANES dependentes de tecnologia de uma Unidade de
Terapia Intensiva Pedidtrica e as repercussies da hospitalizagio ma qualidede de vida de sens fomiliares.

(a) senhor{a) reccbera todos os esclarccimentos necessarios antes ¢ no decorrer da pesquisa e lhe
ASSEQUrAMOS que seu nome nio aparecerd sendo mantido o mais rgoroso sigilo pela omissdo total de quaisquer
informagdes que permitam identifica-lo(a).

A sua participagio sc dard por meio de preenchimento de um guestiondrio semiestruturado, entrevista e
criagioe de um genograma & ecomapa ne Hospital Moterno fnfaniil de Brasilia (HMIB), com um tempo estimado de
20 minutes para sua realizagio.

Oz riscos decomentes de sua participagio na pesquisa sao risee de constrangimento, extravio de informagies
{quebra de sigilo), assim como de mobilidade de sentimentos que podem provecar emopdes ao pariicipanie. Se o{a)
senhor({a) aceitar participar, estara contribuindo para o comhecimento do perfil dus CRIANES e de como o tempo de
internapie em UTIP interfere no qualidede de vida do coidedor de principal, para melhor elaboragio de
extratéginy que visem minimizo-fos.

Ao aceitar participar da pesquisa estard consentindo com o acesso ao prontudno médico dos participantes para
fins de pesquisa.

Oia) Senhon(a) pode se recusar a responder (ou participar de qualquer procedimento) qualquer questio que lhe
traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualguer momento sem nenhum prejuizo para
ofa) senhor{a). Sua participagio ¢ voluntana, isto €, nio ha pagamento por sua colaboragio.

Todas as despesas que ofa) senhor{a) tiver relacionadas dirctamente ao projeio de pesquisa (tais comao,
passagem para o local da pesquisa, alimentagio no local da pesquisa ou exames para realizagio da pesquisa) serio
cobertas pelo pesquizador responsavel.

Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participacio na pesquisa, ofa) senhor{a) deverd
buscar ser indenizado, obedecendo-se as disposigies legais vigentes no Brasil.

Oz resultados da pesquisa serio divulgados na Universidode de Brasilie podendo ser publicados
posteriormente. Os dados e materiais serio wtilizados somente para esta pesquisa e ficardo sob a guarda do
pesquisador por um periodo de cinco anos, apos isso serdo destruidos.

5S¢ ofa) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relacio a pesquisa, por favor telefone para: Bremde Fieor
Nogueira Sousa, na Universidode de Brasifia no tclefone (61) 3107-1956 ou (61) 99184-7123. disponivel inclusive
para ligagio a cobrar. Ou emvie um e-mail para brendovitari@homail.com

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Saide (CEP/FS) da
Universidade de Brasilia. O CEP ¢ composto por profissionais de diferentes dreas cuja fungio € defender os interesses
dos participantes da pesquiza em sua integndade e dignidade ¢ contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de
padries éticos. As dirvidas com relagio a sssinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser
esclarecidos pelo telefone (01 3107-1947 ou do e-mail cepfsigunb.br ou cepfsunbidomail.com, hordano de
atendimento de 10:00hs as 12:00hs e de 13:30hs as 15:30hs, de segunda a sexta-feira. O CEPFS se localiza na
Faculdade de Ciencias da Saide, Campus Universitano Darcy Ribeiro, Universidade de Brasilia, Asa Norte.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que foi elaborado em duas vias, uma ficara
com o pesquisador responsavel ¢ a outra com o Senhor(a).

Nome e assinatura do Participante de Pesquisa

Nome e assinatura do Pesquisador Responsdvel

Brasilia,  de de




