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ATENCION DOMICILIARIA A NINOS CON TRAQUEOSTOMIA:
LA PERSPECTIVA DE LOS CUIDADORES EN EL CONTEXTO
AMAZONICO*

ASPECTOS DESTACADOS

1. Algunos cuidadores no se sienten seguros realizando la aspiracién traqueal.

2. La educacién sanitaria es fundamental en el proceso de alta hospitalaria.

3. Los profesionales sanitarios deben respetar los valores culturales y sociales de los cuidadores.
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RESUMEN

Objetivo: describir la percepcién de los cuidadores de ninos traqueostomizados sobre
los desafios del alta domiciliaria en el contexto amazénico. Material y método: estudio
descriptivo, cualitativo, realizado con 16 cuidadores de nifos traqueostomizados que
pasaron por la experiencia de des-hospitalizacién en un Hospital Infantil de Rio Branco
— Acre - Brasil. Muestreo definido por saturacidn, datos recogidos mediante guion
semiestructurado de agosto a diciembre de 2021, sometidos al Analisis de Contenido de
Bardin. Resultados: el anélisis dio lugar a cuatro categorias: (1) sentimientos experimentados
con el uso del dispositivo traqueal; (2) cuidados rutinarios con la traqueostomia que los
cuidadores consideran importantes; (3) dudas e informes sobre la aspiracién traqueal; y
(4) comportamiento en caso de complicaciones en nifios que utilizan una traqueostomia.
Consideraciones finales: el miedo a aprender la técnica de aspiracion traqueal y a recibir
el alta hospitalaria refuerza la necesidad de una formacion precoz y continuada de los
cuidadores, centradaenlos cuidadosrutinariosy de urgenciade los ninos traqueostomizados.
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INTRODUCCION

La traqueostomia es un procedimiento invasivo que asegura la ventilacion en los
casos en que la via aérea esta comprometida o debido a la necesidad de ventilaciéon
mecanica prolongada’. La literatura internacional informa de que entre el 0,5% y el 2% de
los ninos sometidos a intubacion y ventilacién mecanica en unidades de cuidados intensivos
requieren una traqueostomia?. Un estudio sobre la epidemiologia de la traqueotomia
pediatrica indico que el 24,8% de las causas eran cardiorrespiratorias, el 28,7% neuroldgicas
y el 46,5% debido a obstruccién anatomica de las vias aéreas®.

Datos institucionales del sector de la Comision de Control de Infecciones Hospitalarias
de un hospital de Rio Branco, Acre, mostraron que la tasa de traqueostomia pediatrica fue
de 1,83% por mes en 2020. Se asociaron a mayores tasas de supervivencia de los recién
nacidos prematuros y de los nifnos que precisaron ventilacién prolongada.

El cuidado de los ninos que utilizan traqueostomias es discutido y consensuado
por los profesionales que atienden a esta poblacién. En 2017, la Acadﬁmia Brasileira
de Otorrinolaringologia Pediatrica (ABOPe) y la Sociedade Brasileira de Pediatria
(SBP) publicaron un Consenso Clinico de Recomendaciones Nacionales para Ninos
Traqueostomizados?®. Sin embargo, constatamos la invisibilidad de la participacién de los
enfermeros en la elaboracién de este documento, actor clave durante la hospitalizacion y
la preparacion del alta.

Ante las circunstancias sanitarias de los nifos traqueostomizados, los cuidadores
expresan ansiedad ante el futuro, miedo, conflictos internos, impotencia y dificultad
para adaptarse a la nueva realidad de la vida*. El equipo sanitario, especialmente el de
enfermeria, por ser el mas cercano al paciente y a su cuidador, debe acoger y comprender
sus retos, que requieren preparacion y formacién para llevar a cabo los cuidados en el
entorno domiciliario tras el alta hospitalaria. Ademas, tienen que estar preparados para
actuar en situaciones de emergencia, lo que genera tension fisica y emocional®.

Uno de los aspectos que deben tenerse en cuenta en la educacion sanitaria de los
cuidadores de nifios traqueostomizados son las diferencias culturales y las caracteristicas
locales y regionales. Ademas de prestar una atencién de calidad, los profesionales sanitarios
deben tener en cuenta y valorar estos aspectos, ya que influirdn en la comprensién de lo
que se dice y en la atencion diaria que se presta. En 2006, el Pacto por la Salud ya abordé
esta cuestion, reforzando el caracter dinamico y flexible necesario en la regionalizacidn,
frente a métodos de aplicacion cerrados y rigidos®.

Por el momento, el hospital pediatrico, escenario del estudio, que atiende a nifios
traqueostomizados en el contexto amazonico, no dispone de seguimiento posterior al
alta. Por lo tanto, para que los cuidadores puedan prestar cuidados en casa sin poner en
riesgo la salud de sus hijos, es fundamental que las acciones de educacién para la salud se
desarrollen con claridad, buscando comprender al publico objetivo, valorando sus historias,
costumbres, conocimientos y experiencias.

El desarrollo de estrategias para apoyar a estos cuidadores en la preparacion del alta
hospitalaria, basadas en la comprensién de sus sentimientos, rutinas con la traqueostomia
sus dificultades para gestionar los cuidados, es un proceso inclusivo que se adapta a
?’as necesidades de la poblacién a la que se cuida’. Asi, el objetivo de este estudio fue
describir la percepcion de los cuidadores de ninos traqueostomizados sobre los desafios
en el proceso de alta domiciliaria en el contexto amazénico.
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METODO

Estudio descriptivo con enfoque cualitativo, realizado con cuidadores de nifos
traqueostomizados, extraido de una tesis de master profesional. En la preparacion de este
manuscrito, tuvimos en cuenta los criterios para la presentacion de informes de estudios
cualitativos de la lista de comprobacion COREQ - Consolidated criteria for reporting
qualitative research®.

El estudio se llevé a cabo en el Unico centro de referencia del estado de Acre para
la atencion de ninos de 0 a 14 anos, que proporciona atencidn clinica y quirurgica. Este
hospital tiene 50 camas y recibe pacientes regulados de Acre, de casi too?/os los estados de
la Amazonia Occidental y de los paises que limitan con Acre. Parte del publico atendido
procede de lugares de giﬁ'cil acceso, como zonas rurales, comunidades riberenas, zonas
aisladas y pueblos indigenas.

Se decidi6 reclutar a todos los cuidadores de pacientes sometidos a traqueotomia
en las salas entre agosto y diciembre de 2021. Los criterios de inclusion fueron los
acompanantes de ninos traqueostomizados mayores de 18 afnos y con al menos 15 dias
de postoperatorio, y se excluyeron aquellos a los que se les iba a retirar la canula de
traqueostomia antes del alta hospitalaria.

Previamente se mantuvo una conversacién con el cuidador, en la que se comentaron
los objetivos de la investigacion y se le invito a participar. Con los que aceptaron, se acordé
el dia y la hora mas adecuados para la entrevista.

Cada entrevistado participé voluntariamente en la investigacion y fue informado de
los riesgos y beneficios, de la grabacion de voz ?/ del tiempo estimado de la entrevista (una
media de veinte minutos)’. Las entrevistas finalizaron cuando se alcanzé la saturacion de
datos.

Se realizaron dos entrevistas a modo de prueba piloto para comprobar la idoneidad
de las preguntas, que luego se excluyeron de la muestra Enal. Fue necesario reajustar
algunas preguntas para mejorar la comunicacién, incluida la firma del CIF, el guion de la
entrevista y el formulario de grabacién de voz para los analfabetos, utilizando un tampén
y sellos de tinta.

Cabe senalar que, en algunas situaciones, debido a las limitaciones del idioma,
fue necesario hacer mimica para que los cuidadores pudieran entender las preguntas, y
también se contd con la ayuda de personas de la Casa do Indio, profesionales indigenas que
acompanaban a los nifos y a sus cuidadores y proporcionaban las traducciones necesarias.

Los datos se recogieron mediante una entrevista dividida en dos partes: la primera,
para caracterizar a los participantes, con preguntas sobre datos sociodemograficos: sexo,
edad, lugar de residencia, nivel de estudios, tipo y condiciones de la vivienda. En la segunda,
se formularon seis preguntas sobre las actividades de la vida diaria y los cuidados de la
traqueotomia: (1) ;Cémo se cuida a diario a un nifo traqueostomizado? (2) ; Qué crees que
es importante saber para cuidar a un nifo con traqueostomia? (3) ;Qué complicaciones
crees que puede tener un nifo traqueostomizado? (4) jtienes alguna pregunta sobre la
aspiracion traqueal? (5) ;Qué pasa si la canula se sale accidentalmente? (6) ;Cuél es tu
mayor temor durante los cuidados de traqueotomia?

Los datos sobre la caracterizacién de los participantes se almacenaron en Microsoft
Excel y se analizaron mediante estadistica descriptiva simple. Los datos de las entrevistas
grabadas se transcribieron integramente, se almacenaron en Microsoft Word y se analizaron
segun el Analisis de Contenido desarrollado por Bardin'™. Fue realizada una lectura flotante
de?material en busca de elementos que conformaran el andlisis, se definieron las categorias
y, @ continuacion, se interpretaron los resultados. El analisis de contenido de las entrevistas
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se desarrollé en tres fases: preanalisis, exploracién del material y categorizacién de los
datos.

La investigacion fue aprobada por el Comité de Etica en Investigacién (CEP) de la
Universidad Federal Fluminense, dictamen n°® 4.897.760. Para garantizar el anonimato de
los participantes, cada uno se identificé con el nombre de “Cuidador”, seguido del nimero
“1" y asi sucesivamente.

RESULTADOS

La muestra estaba formada por 16 cuidadores. De los entrevistados, el 81% son del
sexo femenino (12 madres bioldgicas y una tia) y el 19% del sexo masculino (dos padres
biolégicos y un cuidador), y el 31% de los participantes son indigenas de tres grupos
étnicos diferentes con lengua propia. Todos los participantes tienen entre 18 y 46 anos.

En cuanto al lugar de residencia de estos participantes, el 25% son de otros estados.
De los que viven en Acre, el 69% son de Rio Branco, y el 31% estan en regiones situadas
entre 228 km y 635 km de la capital, en zonas de dificil acceso. En cuanto al nivel de
estudios, el 20% son analfabetos, el 12% tienen estudios primarios incompletos, el 12%
estudios secundarios incompletos, el 44% estudios secundarios completosy el 12% estudios
superiores, pero la mayoria de los entrevistados tuvieron un bajo nivel de comprension
durante las entrevistas. En cuanto a la vivienda, el 50% vive en una casa de madera, el 37%
en una de ladrillo y el 13% en una mixta.

A partir del analisis de los datos de las entrevistas, se definieron cuatro categorias,
que se describen a continuacion:

Categoria 1 - Sensaciones experimentadas al utilizar el dispositivo traqueal

Esta categoria de andlisis presenta los diversos sentimientos que experimentan los
cuidadores al tratar con un nifo con traqueotomia.

Es un cuidado muy delicado|...] es un nino que requiere mucho mas cuidado, nos asustamos
por alguna cosa, [...] es un cuidado con una atencion extra, [...] una atencion mayor como
ya he dicho. Se trata de estar alerta en todo momento. (C3)

Tras la insercidn de la traqueotomia, los cuidadores expresan ansiedad ante el futuro,
miedo, conflictos internos e impotencia ante la nueva realidad.

Es dificil decirlo, [...] porque antes tenia una experiencia y ahora tengo otra, [...] mucho mas
cuidadosa. Mucha higiene, mucho cuidado. (C4)

Cuidar es dificil, jverdad? [...] Pero tenemos que cuidar porque somos madres y tenemos
que hacer lo que sabemos porque al principio no sabia, [...] Solia llorar para poder aspirar,
pero ahora cuido de ella. La cuido sola en casa. (C5)

Categoria 2 - Cuidados rutinarios de traqueotomia que los cuidadores consideran
importantes

Los cuidadores senalan que, ademas de las dificultades que entrana el trato con lo
nuevo, hay que contar con un segundo cuidador para realizar algunas acciones y el riesgo
de decanulacion que se pone de manifiesto al cambiar el accesorio de la traqueotomia.
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Ademas, es necesario desarrollar habilidades ante las situaciones de emergencia que
pueden presentarse ahora.

Eso de cambiar la fijacién, no consigo hacerlo solo. Tengo que cambiarla con mi nifia para
que me la sujete, me ayude, porque soy la tGnica que no puedo, me da miedo soltarla y me
asusto y lo llamo para que me ayude [...] asi también, a veces da tapdn y no puedo sacarla
del todo, entonces tengo que llamar a SAMU para que la saque [...] porque yo no puedo
y de vez en cuando me sucede eso, y SAMU lo hace muy rapido, llega y la saca y ella se
queda tranquila. (C5)

Cuando cambio la fijacién, tengo que tener mucho cuidado, porque si me descuido, a
veces, incluso, la arroja hasta en mi mano, ella la lanza aqui, en mi mano. Y quiere sacar mi
mano. (C11)

Es muy importante contar con personas que estén siempre ahi para las madres, ;no?
Ensenarlo bien, no una sola vez y pensar que la mama ya sabe aspirar, porque hay que ir
poco a poco y tener paciencial...] aspirar, cambiar, limpiar, ;no? Dentro de la traqueostomia,
tanto por fuera como por dentro. (C9)

Categoria 3 - Dudas e informes sobre la aspiracién traqueal

Durante la entrevista, se formularon dos preguntas especificas sobre la aspiracion
traqueal, ya que es el principal procedimiento que se realiza constantemente. Se puede
observar que no todos los cuidadores se consideran capaces de llevar a cabo este
procedimiento, y cuando lo hacen, temen causar otros problemas o danos, poniendo en
riesgo el buen funcionamiento de la atencién ofrecida al nifio en casa.

A veces tengo miedo, porque cuando voy a aspirarlo, [...] aunque llevo mucho tiempo
haciendo eso, no sé exactamente el punto correcto al que llegar, [...] tengo miedo de
hacerle dafo, de no saber, porque hay veces que cuando lo aspiro, termino de aspirarlo,
[...] ya tiene la secrecién aqui fuera otra vez. Entonces tengo miedo de meter demasiado
para dentro y hacerle dano y no sé, eso es lo que me da miedo. (C4)

Tengo miedo de aspirarla y hacerle dano por dentro. [...] Porque su padre una vez fue a
aspirarla y le hizo dano, porque no sabia lo grande que era la sonda, y cuando vio que le
habia hecho dano, se sentd y se puso a llorar [...] porque no sabia lo que era, porque habia
sangrado, salia sangre, y se puso nervioso. (C5)

[...] Me gustaria saber como se cuida y se aspira. [...] Si tuviera algun material que pudiese
leer, como es. (C8)

(...) Y los limites del nifno, para aspirar, tengo que conocer el limite, porque aqui, en el
hospital, muchas veces he visto incluso a un profesional, lo he visto sobrepasar el limite de
mi hijo (...) (C10)

Cabe destacar que C8 verbaliza que le gustaria saber cémo cuidar y aspirar, y
menciona el deseo de contar con material de apoyo educativo que le sirva de guia.

Porque todavia no sé como aspirar dentro de la traquea, [...] no sé hasta dénde llega la
sonda, no sé hasta donde llega. Para mi, es importante, jno?, saber porque tengo miedo
de hacer dano, de lastimar, de que salga sangre, alguna cosa. (C7)

Categoria 4 - Comportamiento en caso de complicaciones en nifios con
traqueostomia

Las intercurrencias con pacientes que tienen una traqueostomia son frecuentes,
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debido a que el dispositivo requiere cuidados especificos, y los cuidadores abordan los
principales temores:

Miedo a que se salga la traqueo o aspirarla y no poder sacar “la cosa” [el tapon]. (C1)

La decanulacién es una cosa, la obstruccién por tapones es otra, [...] Tengo un pulsioximetro
normal. Asi que tengo miedo de que, en casa, me vaya a dormir por la noche y él esté con
mucha secrecion y yo no despierte a tiempo. (C10)

Sabemos que la decanulacién accidental es una posibilidad que requiere
procedimientos de urgencia para evitar el colapso de las vias aereas, ademas de asociarse
a morbilidad y mortalidad.

El problema creo que es que, si no lo vigilo, se saldréd y morird, mi miedo es que se salga a
traqueo [...] Morira, y yo no podré hacer nada. (C8)

Miedo a las bacterias, a las infecciones y es muy cuidadoso con su traqueo. (C2)

El mayor temor es la broncoaspiracion, [...] pienso que puede caer algo en la traquea y
que no seamos capaces de sacarlo, o que se libere una secrecion del como un tapon, por
ejemplo, que pueda obstruir el orificio traqueal [...] porque es un orificio tan pequefio,
y viene una secreciéon mas espesa, o puede caer agua, o cuando crece, puede meter un
cuerpo extrano y uno tiene temor. (C3)

[...] entrar una mosca y no conseguir sacar el tapén para que pudiera respirar y de arrancar
la traqueo. (C4)

Me siento mal. Porque la saturacién del bebé es baja de vez en cuando. Entonces tienes
que usar el ambu y ambuar, jno crees? Creo que es eso. Porque es muy dificil. El es
monitoreado y sabemos mas o menos cémo es, cuando volvamos a casa, no tendra ningun
dispositivo, no sabremos como vigilarlo y ahi estaremos siempre alerta. Para saber si esta
bien, si no se encuentra bien.

Porque se va saturando y se pone morada. Eso es lo que me preocupa de ella. (C12)

DISCUSION

La introduccién de cualquier nuevo dispositivo, aunque sea para hacer la vida mas
facil, conlleva muchas preguntas’. La presencia de un equipo sanitario que anime a los
cuidadores a ayudar y participar puede contribuir eficazmente a mejorar los aspectos
psicologicos'.

Los cuidadores tienen un impacto emocional significativo cuando tratan con nifios con
problemas respiratorios cronicos en casa'. La necesidad de reorganizar la vida cotidiana
de la familia ante la dependencia del nifio del dispositivo y las exigencias de los cuidados
pasa a primer plano.

Los sentimientos de incertidumbre e inseguridad, relatados por los participantes
en este estudio, se suman a la necesidad de tener en cuenta la localidad en la que reside
cada familia. En el contexto amazdnico, mientras que algunas familias viven cerca de los
grandes centros, otras tienen que recorrer un largo camino, ya sea por agua o por tierra,

ara llegar al centro de salud mas cercano. Un estudio que describe las contribuciones de
os agentes de salud comunitarios en el contexto amazénico sefnala el seguimiento familiar
y las dificultades a las que se enfrentan estos profesionales para satisfacer las necesidades
de cada familia.

Aunque utilicen una planificacion compleja, las visitas pueden tener lugar cada
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dos meses debido a las condiciones de acceso. Otro aspecto destacado es la precaria
situacion sanitaria, que constituye un problema considerable a la hora de manipular las
traqueostomias’.

El cuidado para garantizar el mantenimiento y la continuidad de la vida no es una
conducta simple. Los enfermeros deben promover cuidados seguros y de alta calidad para
reducir los ingresos hospitalarios, evaluar las necesidades de aprendizaje de los cuidadores
familiares y proporcionar educacion sanitaria sobre los cuidados de la traqueostomia®™.

Un punto importante es que las complicaciones de la traqueostomia ocurren con
alta frecuencia, siendo las complicaciones tardias mas comunes que las precoces'. Un
metaanalisis destacd que las complicaciones, ya sean precoces o tardias, pueden variar entre
el 5%y el 46,9% de los casos, y pueden producirse: decanulacion accidental, infeccion del
estoma, hemorragia, enfisema subcutaneo, granulacién, fistula traqueocutanea, fistula a la
arteria mnomlnada rotura de la pared traqueal posterior, estenosis subgldtica, neumotdrax,
obstruccién fatal o casi fatal del tubo y neumonia'.

Estudios apuntan que una humidificacion inadecuada, una aspiracion irregular con
una técnica incorrecta y la deshidratacién pueden provocar la formacion de tapones
mucosos'®, una de las principales urgencias en el uso de la traqueostomia, que podria
evitarse con algunos cuidados y orientacién. Otro punto a destacar es la continua presencia
de humedad en la piel, que permite el desarrollo de eritema, por lo que se recomiendan
cambios frecuentes de fijacion para mantener la piel seca y evitar la maceraciéon de los
tejidos y el desgarro de la piel".

Proporcionar cuidados a un nino con traqueostomia requiere formacién y orientacion
porparte delos profesionalessanitarios, teniendo en cuenta que en casa estaresponsabilidad
recaerd en el cuidador, que proporcionara los cuidados que antes realizaba un equipo
especializado en el hospital'. Esta transferencia de roles es un componente esencial en el
proceso asistencial’ y debe realizarse de forma clara y cuidadosa para que el proceso de
aprendizaje sea saludable.

La higienizacién permite que las vias respiratorias del nino sean permeables, evitando
obstrucciones'. Esta practica asistencial es una de las mas importantes y dependera de
la cantidad de secreciones que tenga el nifio. La mucosa traqueal es delycada y sensible
a los traumatismos y a la presion del catéter, por lo que la aspiracion debe realizarse
con suavidad, siempre que sea necesario®. Todos los pacientes traqueostomizados que
requieran aspiracion deben utilizar tubos de aspiracion adecuados al didmetro de la canula
de traqueostomia’®.

Las infecciones respiratorias en nifos portadores de traqueostomia pueden ser
frecuentes debido a que el dispositivo es una puerta de entrada, facilitando la colonizacion
y favoreciendo el crecimiento de bacterias' y siendo una de las causas que provocan
ingresos hospitalarios recurrentes. Es necesario que, durante el proceso de alta, los
profesionales responsables de la educacion sanitaria de estos familiares comenten las
medldas de seguridad, se debe instruir a los padres para que eviten el polvo, el humo,

elg d% animales, los juguetes pequenos, los deportes acuaticos y bano sélo con 1 2
adas’®.

La formacion de estas familias sobre cémo hacer frente a emergencias es
extremadamente importante, como la decanulacién accidental, que requiere la sustituciéon
inmediata de la canula’™, y es una de las principales preocupaciones de los cuidadores
entrevistados. Una forma de minimizar la ansiedad de los cuidadores es prepararse y
asegurarse de que las familias tengan acceso a equipos de emergencia y sepan como
utilizarlos. El uso de “Go-bags”, una especie de bolsa con suministros de emergencia,
puede reducir el nUmero de acontecimientos adversos'.

Los recursos utilizados en el proceso de educacion para la salud, tales como: circulos
de conversacion utilizando titeres con dispositivos tecnologicos?; y tecnologias educativas
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impresas, ayudan a los familiares en el proceso de transicion, permitiéndoles implementar
nuevos conocimientos y, a través de estrategias educativas con los familiares y cuidadores
de los nifos, es posible mejorar la calidad de la atencién en el contexto familiar?'-22.

En este contexto de educacién y salud, las acciones educativas dirigidas a los cuidados
especificos relacionados con el uso de dispositivos tecnoldgicos son indispensables, ya
que mejoran la calidad de los cuidados prestados, permiten y brindan oportunidades para
el didlogo, la escucha y el intercambio de informacion, permitiéndole a la familia aclarar las
ansiedades que experimentan’. Cabe destacar iniciativas que se centran en la construccién
de materiales enfocados en contextos locales, como un estudio que produjo un folleto
educativo para cuidadores de ancianos en la regiéon amazédnica, favoreciendo el didlogo
entre pacientes, cuidadores y profesionales de la salud a través de su propia lengua?.

Es esencial dar voz a los cuidadores para que puedan expresar sus dudas sobre estos
cuidados. Aunque los estudios sefalan la importancia de preparar a las familias para la
atencion domiciliaria, la mayoria no indican posibles estrategias de educacion sanitaria con
las familias de estos nifios™42.

Corresponde a la enfermeria priorizar los aspectos educativos de los cuidados,
corresponsabilizando a la familia de los mismos para que se produzca una comunicacién
satisfactoria entre los cuidadores y el equipo sanitario?.

La limitacion del estudio estad en el hecho de que fue realizado con cuidadores de
ninos traqueostomizados internados en una Unica institucidon pediatrica, que, aunque sea
referencia en el estado, los resultados no pueden ser generalizados, representando apenas
el resultado de un grupo de participantes que tienen particularidades en el contexto
amazonico. Ademas, las entrevistas se realizaron cerca de la cabecera del paciente, lo que
puede haber interferido en las respuestas del entrevistado, ya que la unidad no dispone
de una consulta externa.

CONSIDERACIONES FINALES

A partir de este estudio, fue posible identificar los retos que presentan los cuidadores
de ninos traqueostomizados en el proceso de alta hospitalaria. El primero fue el choque
con la realidad, ir al hospital con un nino y volver a casa con un paciente. La segunda esta
relacionada con la falta de familiaridad con la técnica de aspiracion traqueal y el manejo
de las posibles complicaciones que pueden experimentar estos pacientes, al tratarse de
cuidadores sin formacién sanitaria que de repente tienen que realizar un procedimiento
invasivo para la supervivencia del nino al que cuidan.

El miedo a aprender la técnica de aspiracidn traqueal y a recibir el alta hospitalaria
representado en los discursos de los cuidadores refuerza la necesidad de una formacidn
temprana y continua de los cuidadores, centrada en los cuidados rutinarios y de urgencia
de los ninos traqueostomizados.

Aunque no se recoge en los discursos, se destaca la importancia de los aspectos
culturales y regionales de estos cuidadores. En este estudio se identificaron algunas
particularic{ades, como indigenas de diferentes etnias con lenguas propias y que viven
en diferentes regiones de la Amazonia, algunos con dificil acceso a los servicios de salud.
Ambas situaciones deben ser respetadas y valoradas por los profesionales sanitarios,
centrandose principalmente en garantizar el nivel adecuado de comprension para que los
cuidadores se sientan seguros a la hora de llevar a cabo los cuidados en casa.

Este estudio puede contribuir a la visibilidad de los ninos traqueostomizados y de
los retos a los que se enfrentan sus cuidadores. Ademas, se espera que los profesionales
sanitarios, especialmente los enfermeros, puedan ofrecer una formacién de calidad para
que los cuidadores puedan desarrollar una atencién domiciliaria mas segura.
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HOME CARE FOR CHILDREN USING A TRACHEOSTOMY: CAREGIVERS’ PERSPECTIVE IN THE
AMAZON CONTEXT*

ABSTRACT:

Objective: To describe caregivers’ perception of tracheostomized children about the challenges in discharge to their
homes in the Amazonian context. Method: A descriptive, qualitative study was conducted with 16 caregivers of
tracheostomized children who experienced dehospitalization in a children’s hospital in Rio Branco — Acre — Brazil.
Saturation-defined sampling, data collected with a semi-structured script from August to December 2021, submitted
to Bardin Content Analysis. Results: the analysis resulted in four categories: (1) feelings experienced with the use of
the tracheal device; (2) routine tracheostomy care that caregivers consider important; (3) questions and reports about
tracheal aspiration; and (4) conduct in the face of complications in children using tracheostomy. Final remarks: the
fear of learning the tracheal aspiration technique and of being discharged from the hospital reinforces the need for
early and continuous education for caregivers, focusing on routine and emergency care for tracheostomized children.
KEYWORDS: Pediatric Nursing; Tracheostomy; Child Health; Home Nursing; Caregivers.

*Articulo extraido de latesis de master “Elaboracido de uma cartilha para cuidadores de pacientes pediatricos traqueostomizados
na Amazénia Ocidental Brasileira: estudo metodolégico”, Universidade Federal Fluminense, Niterdi, RJ, Brasil, 2023.
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