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1 Introducéo

As condiges cronicas complexas (CCC) podem ser caracterizadas pela presenca
de deficiéncias de func¢bes fisiologicas, dependéncia de medicamentos e de insumos
tecnoldgicos, além da necessidade de cuidados multiprofissionais para a manutencdo da
vida (COHEN et al., 2011; FLORIANI, 2010). As doencas do sistema nervoso séo
consideradas uma das principais causas de hospitalizacdo prolongada por CCC, com
maiores indices no primeiro ano de vida. A incidéncia de hospitalizacdo de criancas e
adolescentes com CCC no Brasil é de 331 por 100.000 habitantes, ocasionando cerca de
240.000 hospitalizacdes por ano (MOURA et al., 2017).

Criangas e adolescentes com doencas crdnicas costumam necessitar do uso de
servicos de saude e de suporte tecnoldgico por longos periodos, muitas vezes nascem e
passam grande parte da infancia em hospitais pediatricos (MOREIRA et al., 2017;
OKIDO et al., 2012; WISE, 2007). A realidade de pacientes com CCC levanta questdes
sobre o impacto das internacdes prolongadas na qualidade de vida dos familiares, que
passam a viver em hospitais (DYBWIK, 2011). Além disso, a maior incidéncia de
criangas com CCC aumenta a indisponibilidade de leitos de Unidade de Terapia Intensiva

(UTI) para pacientes agudos, bem como representa custos elevados (EDWARDS et al.,
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2013). O longo periodo de hospitalizacdo também limita a execugdo de atividades e

restringe a participacéo social da crianca com CCC, podendo afetar seu desenvolvimento.

Nesse interim, como uma alternativa para as longas internacdes em unidades de
terapia intensiva, muitos pacientes tém sido transferidos para unidades de menor
complexidade, tais como as unidades de dependentes de ventilacdo mecénica (UDVM)
(HANASHIRO et al., 2011).

Essas unidades podem promover a transicao das criancas para o domicilio, atraves
da desospitalizacdo. Entretanto, as peculiaridades do amparo tecnoldgico, bem como do
modo de vida de individuos com CCC em processo de desospitalizacdo, ressaltam a
necessidade de maior discussdo sobre esta tematica.

Deste modo, o objetivo deste ensaio foi discorrer sobre o processo de
desospitalizacdo, elencar suas principais barreiras e argumentar sobre os possiveis

beneficios para criangas com condic¢des cronicas complexas.

2 Metodologia

Trata-se de um ensaio académico que versa sobre informacdes elementares do
estudo intitulado: “Miastenia gravis juvenil, atuagdo fisioterapéutica e desospitalizagao:
relato de caso” desenvolvido por uma das Iniciagdes Cientificas do Centro Universidade
Jorge Amado. O estudo base para este ensaio apresentou a historia clinica e funcional de
uma crianga com condi¢do cronica complexa, levantando a importancia quanto a
tematica, bem como sobre a desospitalizagdo, servindo, assim, como ponto de partida
para o desenvolvimento do presente ensaio. A partir desse subsidio base, definicbes
relevantes ao contetido sao apresentadas, seguidas de propostas de debates e argumentos
dos autores, de forma a enriquecer a discussdo e compreensdo do objeto do presente

estudo.

3 Ensaio

Cerca de 13,5% das hospitaliza¢des anuais por CCC exigem cuidados de alta
complexidade (MOURA et al., 2017). Existem setores que visam fazer a transi¢ao desses
pacientes para o domicilio, como a Unidade de Treinamento em Desospitalizagdo (UTD).

2



A UTD pode ser caracterizada como um local de internacdo de criangas e
adolescentes com CCC, no intuito de realizar a transi¢cao dessas para casa, onde podem
ser assistidas por outros programas. Todavia, no Brasil hd poucos setores com esse perfil,
0 que dificulta o processo de desospitalizacdo de pacientes dependentes de tecnologias
médicas, principalmente aqueles que fazem uso do Sistema Unico de Saude (SUS), que

ndo possuem facilidade de acesso a assisténcia de servigcos de Home Care.

Os entraves para a desospitalizacdo ndo se resumem a caréncia de unidades de
transicdo. Existem direcionamentos para 0 manejo de criancas que utilizam ventilagcdo
mecanica invasiva, ou seja, com CCC, em domicilio. S&o mandatérios, por exemplo, a
estabilidade clinica da crianga e a garantia do acesso ao atendimento médico para que a
alta hospitalar seja realizada, garantindo uma assisténcia de forma mais segura. Além
disso, € essencial a preparacdo da familia (de pelo menos dois cuidadores familiares) para
encarregar-se da crianga com CCC em casa (MOORE et al., 2016). Deste modo, 0s
familiares e cuidadores devem receber treinamentos e orientagGes dos profissionais da
equipe multidisciplinar de satde (GOES, CABRAL, 2017; ESTEVES et al., 2015).

Tais especificidades certamente constituem barreiras a concretizacdo da
desospitalizacdo, pois € frequente o cuidado da crianca ser efetuado exclusivamente por
sua mae, ndo havendo a existéncia de um segundo cuidador. Além disso, setores que
possuem equipes com formacdo e experiéncia no treinamento de genitores para a

prestacdo da assisténcia basica de criancas com CCC ainda sdo escassos.

A alta para a assisténcia em domicilio é possivel para 0s pacientes que apresentam
estabilidade clinica e com familiares/cuidadores aptos para prestarem os cuidados basicos
em casa, onde as criangcas com CCC sdo atendidas periodicamente por equipe
multidisciplinar. Portanto, o periodo de internacdo em unidades de treinamento para
desospitalizacdo pode representar menor custo, além de proporcionar maior contato do
paciente com seu familiar/cuidador e maior independéncia deste na prestacdo dos
cuidados, mesmo que sempre supervisionado. Esta interagdo entre a familia e o paciente
ndo costuma ser frequente em setores que cuidam de criangas que utilizam tecnologias
médicas, como as UTIs, sendo um aspecto positivo dos setores especializados em

desospitalizag&o.



Apesar dos programas assistenciais domiciliares poderem minimizar as
consequéncias do internamento em UTI, a transicdo do hospital para casa depende, além
dos aspectos supracitados, de adaptacGes nas residéncias para receber essas criangas
(CASTRO; MOREIRA, 2018). E preciso que a residéncia possua uma estrutura segura,
condigdes de higiene e de temperatura adequadas, assim como viabilidade de acesso para
o0 atendimento em caso de urgéncia (MOORE et al., 2016). Para aquisi¢do dessa estrutura,
sdo necessarios recursos financeiros dos familiares que para os que sdo assistidos pelo
SUS, sdo muitas vezes limitados, dificultando e, até mesmo, impedindo a

desospitalizag&o.

Outro obstaculo para a desospitalizacdo é a disponibilidade de tempo dos
familiares. Como mencionado, muitas criancas com CCC recebem o acompanhamento
de apenas um cuidador, comumente a genitora. A dedicacao de genitores as suas crian¢as
com doengas cronicas, restringe a disponibilidade de tempo para outras atividades,
prejudicando a permanéncia ou a possibilidade de adquirir um emprego (KISH;
NEWCOMBE; HASLAM, 2018), o que corrobora para a caréncia de recursos financeiros
essenciais aos cuidados de saude. Mesmo os beneficios promovidos pela assisténcia
social podem ser insuficientes aos altos custos relativos a essa assisténcia de criangas com
CCC, pois frequentemente eles ndo séo utilizados exclusivamente para este fim, uma vez
que a familia muitas vezes possui demandas financeiras relacionadas, por exemplo, a

outros filhos.

Além das dificuldades laborais, questdes familiares associadas, como as
relacionadas com o cuidado do restante da familia, podem estressar os genitores (KISH;
NEWCOMBE; HASLAM, 2018). Deste modo, é importante a adoc¢éo de a¢Bes de suporte
para a rede familiar, promovidos ainda na transicao da hospitalizacdo, de modo a garantir

a saude de todos os envolvidos nesse processo.

Apesar das barreiras citadas, os beneficios da desospitalizacdo devem ser
ressaltados. A titulo de exemplo, a transferéncia de pacientes em ventilagdo mecénica
para o domicilio disponibiliza leitos e diminui custos (HANASHIRO et al., 2011), fator

especialmente importante para o sistema publico de salde.

Adiciona-se, como beneficio da desospitalizacdo, o fato de que o ambiente

domiciliar pode proporcionar maior possibilidade de interacdo e estimular a participagdo



social, favorecendo a convivéncia com outras criangas, promovendo maior liberdade para
interagir com a familia, levando, assim, a sensacdo de estabilidade, (CARNEVALE et al.,
2006; KNAFL, DEATRICK, 2002) melhor regulacédo de tensdo psicologica, do humor e
incremento da motivacdo. Além disso, o contato com animais de estimacéo, pode levar a
promocao de bem-estar fisico, mental e social (CHERNIACK; CHERNIACK, 2015) para

essas criancas com CCC.

A assisténcia multidisciplinar em satude em domicilio tende a ser mais prazerosa,
pois € mais viavel a utilizacdo da ludicidade, tornando os atendimentos mais agradaveis,
consistindo em um artificio para potencializar o efeito terapéutico de intervencgdes
(SILVA; VALENCIANO; FUJISAWA, 2017).

4 Conclusao

O processo de desospitalizacdo de criancas com CCC apresenta diversas
peculiaridades, como o fato de requererem assisténcia tecnoldgica continua e dependerem
da aplicacdo de intervencges assistenciais em saude para a manutencdo da homeostase e,
consequentemente, da vida. Tais particularidades fazem com que a transicdo dessas
criangas para o domicilio seja realizada com cautela, requerendo, para tanto, de recursos
fisicos e humanos. Apesar da complexidade desse transcurso, 0s beneficios advindos da
desospitalizacdo de criancas com CCC sdo notaveis, ressaltando a importancia de haver

maior investimento para a sua execucao.
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