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RESUMO

As reflex6es de como os enfermeiros estdo realizando as agGes educativas em saldde na assisténcia infantil levaram a
questao norteadora deste estudo: Como o enfermeiro tem desenvolvido as acdes de educacao em saude com a familia
da crianca hospitalizada? O presente trabalho teve como objetivo caracterizar as praticas educativas em saude do
enfermeiro com a familia da crianca hospitalizada. Trata-se de um estudo descritivo, exploratério, de abordagem
qualitativa, cujos sujeitos foram nove enfermeiros que trabalham na unidade de pacientes internos de um hospital
universitario pediatrico localizado no municipio do Rio de Janeiro. O instrumento para producdao dos dados foi a
entrevista semi-estruturada, aplicada aos sujeitos entre os meses de setembro a novembro de 2006. A partir da
Anadlise Tematica dos dados, emergiu a seguinte categoria: Praticas educativas em saude: preparando as familias de
criancas dependentes de tecnologia para o cuidado domiciliar. Verificou-se que as agdes educativas encontram-se
voltadas principalmente para as criangas dependentes de tecnologia. Recomenda-se a criagao de servigos de atengao
domiciliar para as criancas que necessitam de cuidados especializados de forma tal que suas familias tenham uma
rede de apoio para cuidar de seus filhos e a criagdo de grupos educativos com as familias das criancas hospitalizadas.

Descritores: Salde da crianca; Enfermagem pediatrica; Educacdo em saude.

ABSTRACT

The reflections about the way that the nurses integrate the care of the patients with educative actions in the childhood
assistance led to the following problem: As the nurse has developed the actions of education in health with the
hospitalized children families? This study aims to describe the actual nurse’s educational praxis to the hospitalized
children families. This is a qualitative design of descriptive and exploratory research. The subjects were nine nurses
that work in the inpatient unit of a University hospital pediatric located in the town of Rio de Janeiro. The data
collection was made by semi-structured interview applied to the subjects form September to November 2006. The
following category emerged from the thematic analysis of the answers: The educational praxis in health: preparing the
families of technology dependent children for the home care. We verify that the educational actions are mainly
concentrated in the technology dependent children. The recommendations of the study are: to create of home care
service for the children that need specialized care so that the families have a support network to their children; and to
create educational groups with the hospitalized children families.

Descriptors: Child health; Pediatric nursing; Health education.

RESUMEN

Las reflexiones de como los enfermeros estan realizando las acciones educativas en salud en la asistencia infantil
llevaran a pregunta de este estudio: ¢Como el enfermero tiene desarrollado las acciones de educacién en salud con la
familia del nifio hospitalizado? El objetivo de esto trabajo fuera caracterizar las practicas educativas en salud del
enfermero junto la familia del nifio hospitalizado. Es un estudio descriptivo, exploratorio, de abordaje cualitativo. Los
sujetos fueron nueve enfermeras que trabajan en la unidad de pacientes internos de un hospital pediatrico de una
universidad situada en la ciudad del Rio de Janeiro. El instrumento para la produccién de los datos fuera la entrevista
semi-estructurada, aplicada a los sujetos entre los meses de setiembre hasta noviembre de 2006. Desde el analisis
tematica de los datos surgié la siguiente categoria: Practicas educativas en salud: preparando las familias de nifios
dependientes de tecnologia para el cuidado domiciliar. Verificamos que la accidon educativa es centrada principalmente
en los nifios dependientes de tecnologia. Recomienda-se la creacion de servicios de atencion domiciliar para los nifios
que necesitan de cuidados especializados de forma tal que sus familias tengan una rede de apoyo para cuidar de sus
hijos e la creacién de grupos educativos con las familias del nifios.

Descriptores: Salud de nifio; Enfermeria pediatrica; Educacion en Salud.
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INTRODUGAO

A utilizagdo da educagdo como uma forma de
cuidar na enfermagem transcende o0s preceitos
basicos do cuidado, pois por meio do educar o
enfermeiro potencializa a capacidade de cuidar, e a
utilizacdo desta nos capacita a intervir de forma
construtiva nas relagdes desenvolvidas entre os
sujeitos, onde um aprende com o outro(®),

Praticas educativas dialdgicas, articuladas com
as reais necessidades da crianca e sua familia,
podem promover uma assisténcia de qualidade e
integrada. O cuidado, nesse sentido, deve ser
organizado de modo a considerar a inter-relagao
entre o saber popular e o saber cientifico na
orientacdo das praticas educativas, de modo a
promover a saude e estimular o autocuidado(?,

Para que o cuidado a crianga e sua familia seja
estabelecido € preciso fundamentar-se em um
conceito ampliado de familia. Dentre as varias
definicbes de familia, aquela entendida como o
relacionamento de pessoas que vivem juntas,
estando comprometidas, formando uma unidade
econ6mica, cuidando dos mais jovens e se
identificando entre si e no grupo a que pertencem,
corrobora com a visao que o estudo tem da
participacdo da familia no cuidado as criangas, foi a
adotada na condugao do presente trabalho. De forma
mais importante para determinada pessoa, a
“familia” é aquilo que o cliente considera como tal®),

A familia é um sistema de salde para seus
membros, sistema este do qual faz parte um modelo
explicativo de saude-doenca, ou seja, um conjunto
de valores crencas, conhecimentos e praticas que
guiam as acgdes da familia na promocdo da saude dos
seus membros, na prevencao e no tratamento da
doenga. O cuidado familial é definido a partir do
mundo de significados de cada familia e desenvolvido
ao longo de seu processo de viver, o que lhe confere
um carater de subjetividade(®,

A enfermagem tem um compromisso e obrigacao
de incluir as familias nos cuidados de saude. A
evidéncia teodrica, pratica e investigacional do
significado que a familia da para o bem-estar e a
saude de seus membros, bem como a influéncia
sobre a doenga, indica aos enfermeiros a importéncia
de considerarem o cuidado centrado na familia como
parte integrante da pratica de enfermagem(),

A presencga dos familiares, geralmente, promove
e mantém a inter-relacdo crianca/familia, neutraliza
os efeitos decorrentes da separagdo de seus
membros, colabora na assisténcia integral a crianga,
melhora sua adaptagcdo ao hospital, facilita a
aceitacdo do tratamento, promove positiva resposta
terapéutica e ameniza os fatores estressantes da
doenga, dos procedimentos e da hospitalizacdo(®,

O cuidado centrado na familia é fundamental
para propiciar qualidade de vida as criancas. Este
modelo reconhece a familia como uma constante na

vida da crianga e que os sistemas de servico e
pessoal devem apoiar, respeitar, encorajar e
potencializar a forga e competéncia da familia. Dois
conceitos sdao importantes nesse processo: 1)
Capacitacao: onde os profissionais capacitam as
familias criando oportunidades e meios para que
todos os familiares observem suas habilidades e
competéncias e adquiram aquelas que atendam as
necessidades da crianca; 2) Potencializacdo: onde a
interagdo dos profissionais com a familia seja de tal
maneira que permita que ela mantenha ou adquira
um senso de controle de sua vida e estabelega
mudangas positivas que resultem em comportamento
de ajuda, aumentando sua propria forga, capacidade
e agoes(3),

Os fundamentos da abordagem do cuidado
centrado na familia enfatizam o papel integral que os
membros da familia desempenham na vida e no
bem-estar da crianca, transformando em meta
principal a criagdo de um ambiente de colaboragao
entre enfermeiros e familias, no qual ambos os lados
possam experimentar confianca muatua, comunicagado
efetiva e cooperacdo no cuidado as criangas(”).

E preciso reconhecer a familia de um modo
ampliado e acreditar em sua capacidade de auto-
organizacdo. Também merece  destaque, a
importancia do enfermeiro em ajudar a familia a
construir bases seguras para a manutencao do
cuidado familial. Assim, entendendo que ¢é na
unidade familiar que estd o principal foco de
promogdo do desenvolvimento infantil, acredita-se na
importancia de praticas educativas desenvolvidas
junto as familias de criancas hospitalizadas(®).

Nessa perspectiva, parte-se do principio que
toda acdo educativa deve ser baseada no dialogo, e
nao reduzir-se ao ato de depositar ideias de um
sujeito para o outro, nem t3ao pouco tornar-se
simples troca de ideias, porém também, ndo é impor
a sua verdade ao outro®. A partir do didlogo e
intercambio de saberes técnico-cientificos e
populares, profissionais e usudrios podem construir
de forma compartilhada um saber sobre o processo
salde-doenca.

Existem dois principios basicos fundamentais
para orientar as agdes de saude. Primeiramente, é
necessario conhecer os individuos para os quais se
destinam as acGes de saude, incluindo suas crengas,
habitos e papéis, e as condigGes objetivas em que
vivem. O segundo principio parte da premissa de que
é preciso envolver os individuos nas agbes, o que se
contrap8e a sua imposicao(10),

Assim, € fundamental buscar compreender o
universo do educando, suas crengas, valores e
habitos, a fim de que as atividades educativas sejam
pertinentes para cada individuo. Caso contrario, a
educacao nao se fundamenta nas
vivéncias/experiéncias do outro se tornando
verticalizada, impositiva e ndo abrangente. Ao tomar
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0s usuarios como objeto das praticas educativas e
carentes de um saber sobre a salde, perde-se de
vista que os comportamentos sdo orientados por
crengas, valores, representagfes sobre o processo
salde-doenga - todos estes representantes de
formas outras de saber. Para tanto, reconhece-se a
necessidade de abandonar estratégias
comunicacionais informativas e a adotar uma
comunicacao dialdgica.

O enfermeiro, ao realizar atividades educativas
com a familia da crianca hospitalizada, precisa dar
oportunidades da mesma refletir sobre sua realidade
e juntos encontrarem alternativas para aperfeicoar o
cuidado a crianga. O profissional precisa acreditar nas
potencialidades dos familiares e permitir-lhes
encontrar opgOes para solucionar seus problemas.
Deste modo, no processo de cuidar/ensinar, o
profissional precisa conhecer a realidade do cliente,
no intuito de utilizar estratégias que venham, de fato,
atender as necessidades do mesmo, respeitando suas
peculiaridades culturais(*1),

Cumpre destacar que o cuidado a crianca vem se
modificando ao longo dos tempos, principalmente
devido ao grande avanco tecnoldgico, sobretudo na
década de 90. Este fato contribuiu para a elevacédo da
sobrevida de criancas com agravos de salde e
patologias de elevado nivel de complexidade. A
terapia intensiva neonatal e pediatrica ao mesmo
tempo em que salva, gera um novo grupo de
criangas clinicamente frageis com necessidades
especiais de saude(12),

Entende-se, assim, que o aumento da sobrevida
trouxe em contrapartida elevacdo dos indices de
criangas com doengas cronicas e/ou incapacitantes,
das quais muitas continuam dependentes de
tecnologia®®. O surgimento da incubadora, dos
ventiladores mecanicos, da unidade de terapia
intensiva neonatal, se por um lado trouxe incontaveis
beneficios a sociedade, pois aumentou as chances de
sobrevida desse grupo de criangas; por outro, passou
a exigir um acompanhamento (follow-up) a longo
prazo dos profissionais e cuidados especiais para
inserir essas criangas em seu meio. Elas formam um
grupo emergente no contexto social, cuja atengao e
cuidados demandam formas de saberes até entdo
desconhecidas pelo senso comum(12),

Esses avancos tecnoldgicos que resultaram em
um maior nimero de criangas que necessitam de
cuidados médicos complexos por longo prazo se
deram pela melhoria no cuidado ao acidentado, na
sobrevida das vitimas de traumas graves, no
aumento das taxas de sobrevida para criangas com
leucemia, disturbios renais cronicos, anemia
falciforme, fibrose cistica, espinha bifida,
malformagbes cardiacas e intestinais e de criangas
com AIDS, além dos cuidados mais agressivos para a
distrofia muscular e distdrbios neuromusculares
degenerativos(®,

Dentre esses grupos de criangas emergentes,
destacam-se as criangas com necessidades especiais
de salde. Essas criangas sdo definidas como as que
tém ou apresentam risco a sua saude por uma
doenca fisica, de desenvolvimento, de
comportamento, ou emocional, e que requerem
elevado uso dos servicos de saude(!3), Nos Estados
Unidos, s@o conhecidas como Children With Special
Health Needs (CSHN)®). No Brasil, em 1998, foram
denominadas por Cabral como criangas com
necessidades especiais de cuidados de salde
(CRIANES). Esse grupo de criangas, decorrentes do
suporte terapéutico, requer cuidados individuais e
personalizados, uma vez que estas necessidades sao
de alta demanda e variam a luz do problema
instalado(12),

As criangas com necessidades especiais de salude
sao classificadas conforme a demanda de cuidados
por elas apresentadas, em quatro grupos: de
desenvolvimento (criangas com disfungao
neuromuscular, tendo a necessidade de
acompanhamento do seu desenvolvimento
psicomotor); tecnoldgicos (os quais se destinam as
criangas dependentes de tecnologia, tais como didlise
peritoneal, gastrostomia, cateteres implantaveis para
didlise e quimioterapia); medicamentosos (dizem
respeito a administracdo de medicamentos prescritos
para o uso no domicilio, como as criangas com
AIDS); e habituais modificados (referentes ao
conjunto de praticas que se associam ao processo de
cuidar inerentes as atividades diaria da crianca, como
a posicao da crianca em semi-fowler para alimentar-
se, dormir e ser transportada)4),

Dentre estas, este estudo destaca as criangas
dependentes de tecnologia (CDTs). Essas sdo
definidas como sendo aquelas que possuem uma
incapacidade cronica e que requerem o uso rotineiro
de um dispositivo médico para compensar a perda de
uma fungdo corporal de manutencdao da vida
necessitando assim, de cuidados continuos diarios
e/ou monitorizacdo por pessoa treinada(),

Esse destaque se da por poder observar e
constatar que essas criangas estao cada vez mais
presentes no cenario hospitalar, e necessitando de
cuidados integrais por parte dos seus familiares no
retorno ao domicilio. Para tal, suas familias precisam
ser instrumentalizadas a lidar com essa nova
realidade até entdo desconhecida(3),

O Escritério de Avaliagdo Tecnoldgica (OTA), em
1987, descreveu quatro tipos de criangas
dependentes de tecnologia: as que dependem de
respiradores mecanicos durante parte do dia; as que
necessitam de administragdo intravenosa de
substancias nutricionais ou drogas; as com
dependéncia didria de aparelhos de respiragdo ou
suporte nutricional; e as que possuem dependéncia
didria de outros aparelhos que compensem as
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funcOes vitais do corpo e que requerem cuidados de
enfermagem diarios ou quase diarios(16),

E fundamental o papel do enfermeiro-educador
junto as familias de criancas dependentes de
tecnologia no domicilio. Essa funcdo educativa é
primordial para proporcionar qualidade de vida a
essas criangas, pois suas familias precisam de apoio
para conviver com essa nova experiéncia que se
inicia durante um processo de hospitalizagdo, mas
ndo se finda nesse momento. Dai deriva a
importancia de ajudar e apoiar as familias para o
retorno ao domicilio j& durante a internagcdo desses
pequenos(t’),

Torna-se pertinente considerar que o enfermeiro
em sua pratica profissional competente seja capaz de
desenvolver acbes educativas adequadas as reais
necessidades dos individuos e/ou grupos sociais, que
permitam a transformacdao consciente da realidade.
Assim, no cuidado a crianca sempre € possivel
encontrar espacgos para a educagdo em saude. O
processo educativo deve permear todas as praticas
do cuidado infantil e envolver seus familiares nesse
processo(11),

Dessa forma, as reflexbes de como os
enfermeiros na pratica estdo realizando as agles
educativas em saude na assisténcia infantil levaram a
uma indagacdao que se configurou como a questao
norteadora deste estudo: Como o enfermeiro tem
desenvolvido as agdes de educagdo em salde com a
familia da crianga hospitalizada? Neste sentido, o
objetivo do estudo foi caracterizar as praticas
educativas em saude do enfermeiro com a familia da
crianga hospitalizada.

A realizacdao desta pesquisa busca contribuir
para a reordenacdao de programas de educagao em
salde junto aos familiares (cuidadores) da crianca
hospitalizada a fim de melhorar a qualidade do
cuidado a esses individuos.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo do tipo descritivo e
exploratério, que utilizou a abordagem qualitativa,
visto que tal modalidade trabalha com um espaco
mais profundo das relagdes, dos processos e dos
fendmenos, que ndo podem ser reduzidos a
operacionalizagdo de variaveis(18),

Os sujeitos deste estudo foram nove enfermeiros
que trabalham na unidade de pacientes internos de
um hospital universitario pediatrico localizado no
municipio do Rio de Janeiro. Este é um hospital de
referéncia para a assisténcia infantil no Estado do Rio
de Janeiro. Esta instituicido foi adequada a
implementagdo do estudo, por ser um centro
especializado na &rea de pediatria, assistindo a
clientes de baixa, média e alta complexidade, no qual
se vislumbra uma gama de praticas educativas com
as familias de criangas hospitalizadas.

A equipe de enfermagem da referida unidade é
composta por enfermeiros, técnicos e auxiliares de
enfermagem, professores, académicos e estagiarios
de um curso técnico. A unidade conta com vinte e
cinco enfermeiros, dos quais oito trabalham como
diaristas no horario de 07:00h as 13:00h e os outros
em regime de plantdo 12x60 (plantdo diurno e
noturno).

Vale ressaltar, que devido a flexibilidade da
escala da unidade, todos o0s enfermeiros
entrevistados ja atuaram na escala de diaristas e de
plantonistas podendo portanto, experenciar essas
duas realidades. As entrevistas ocorreram nos meses
de setembro, outubro e novembro de 2006. Para
preservar o anonimato dos participantes Ihes foram
atribuidos, pelos autores da pesquisa, os nomes de
flores. A escolha dos sujeitos foi aleatdria e o nimero
de participantes decorreu da saturacdo dos dados, ou

seja, a partir do momento em que as falas
comegaram a repetir-se a coleta de dados foi
encerrada.

Como instrumento para coleta de dados optou-
se por um roteiro de entrevista composto por
perguntas semi-estruturadas, que foram gravadas e
posteriormente transcritas. O roteiro possuia duas
perguntas norteadoras: 1) O que €&, para voceE,
educacdo em saude? 2) Quais as praticas educativas
gue vocé, como enfermeiro, desenvolve junto a
familia da crianca hospitalizada? Como estas praticas
acontecem (seus objetivos, facilidades, dificuldades,
estratégias)?

A interpretacdo das falas foi realizada através da
Analise Tematica. A mesma consiste em descobrir os
nucleos de sentidos que compdem uma comunicagao
cuja presenca ou freqliéncia signifiquem algo para o
objeto analitico visado. A analise tematica desdobra-
se em trés etapas: 1) A pré-analise: que inclui a
escolha dos documentos a serem analisados, a
retomada dos objetivos iniciais da pesquisa e a
elaboragdo de indicadores que orientem a
interpretacdo  final. Nessa fase pré-analitica,
determina-se a unidade de registro (palavra-chave
ou frase), a unidade de contexto (a delimitagdao do
contexto de compreensdao da unidade de registro), os
recortes, a forma de categorizagao, a modalidade de
codificacdo e os conceitos tedricos mais gerais que
orientardo a analise; 2) A exploragdo do material:
consiste essencialmente na transformagao dos dados
brutos visando alcancar o nucleo de compreensao do
texto. Nesta fase, faz-se o recorte do texto em
unidades de registro tal como foi estabelecido na pré-
andlise, depois se escolhe as regras de contagem e
posteriormente realiza-se a classificagdo e a
agregacao dos dados, escolhendo as categorias
tedricas que comandardo a especificagdo dos temas;
3) Tratamento dos resultados  obtidos e
interpretagdo: realiza-se inferéncias e interpretagdes
de acordo com o quadro tedrico do estudo(1®),
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Atendendo as questfes éticas e legais vinculadas
a pesquisa, contidas na Resolugdo 196/96 do
Conselho Nacional de Salde, foi solicitada a
autorizacdo ao Comité de Etica em Pesquisa do
cenario do estudo. Cabe ressaltar que o projeto teve
a sua aprovacao no referido comité, sob nimero de
protocolo 42/06. Além disso, os sujeitos foram
esclarecidos quanto ao seu anonimato, sua
participacdo voluntaria, uso de pseudénimos, e a
auséncia de riscos pessoais, mediante a assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir das leituras das respostas, os textos
foram reunidos conforme os nucleos de sentido que
apresentavam, os quais foram aproximados a
tematica que continham, e com apoio de autores que
desenvolveram seus estudos em tematicas que
serviram de base para compreender as falas dos
sujeitos, foi construida a seguinte categoria:

Praticas educativas em salde: preparando as
familias de criancas dependentes de tecnologia
para o cuidado domiciliar

Para iniciar essa discussao, aponta-se o fato de
que as praticas educativas, desenvolvidas pelos
sujeitos do estudo, estdao voltadas principalmente
para o cuidado especializado/tecnoldgico. E possivel
perceber que o foco da acdo educativa esta centrado
no preparo da familia para cuidar da crianca que
depende de algum tipo de tecnologia e/ou possui
uma doenca cronica. Esta pratica corrobora com a
concepgdo de educagdo em saude pautada no modelo
biologicista do processo saude-doenca.
Cuidado da ferida operatéria. De uma crianca que
instala a gastrostomia, de como fazer a limpeza
dessa gastrostomia. Que cuidado ele tem que ter
com a sonda. Como administrar a dieta por
gastrostomia (...) Aqui no hospital como a gente tem
muitas criangas que fazem implantagdo de cateteres,
colocam gastrostomias, algumas coisas de questédo
de tecnologia (...). Entdo a mdée precisa ter uma
nocdo minima do que é aquilo e o que aquilo envolve.
(Lirio)
Se é uma crianca que tem uma traqueostomia, uma
gastrostomia, curativo. Se é uma crianca que, por
exemplo, tem um cateter semi-implantando, que vai
ficar um longo periodo com esse cateter. Vocé tem
qgue ensinar a realizacdo de curativos. (Orquidea)
Entdo, os cuidados sdo desde um cuidado na
aspiracdo de uma traqueostomia, os cuidados com
uma gastrostomia ou de uma vesicostomia. (...)
Assim, sdo cuidados, sdo orientacbes acerca de uma
técnica especifica. Que é a técnica da gastro, de vocé
trocar um curativo, de vocé passar uma dieta, como
fazer essa dieta. E tém os cuidados para prevenir
outras, como os cuidados com as Ulceras.
(Margarida)

Essa preocupacao dos enfermeiros corrobora
com o incremento das acdes de alta complexidade na
atencdo pediatrica nos Ultimos anos, onde o
investimento nas tecnologias voltadas para a
assisténcia hospitalar vem provocando o aumento da
sobrevida de pacientes graves e com doencas
cronicas. Isto tem acarretado a alta, numa freqiéncia
cada vez maior, de pacientes de todas as idades com
sequelas e dependentes de cuidados temporarios e
permanentes(19),

A tecnologia disponivel nas unidades de terapia
intensiva, principalmente nas décadas de 80 e 90,
contribuiu para o aumento do numero de criangas
gue sobrevivem a doencas catastroficas ou a lesGes
traumaticas, porém, passando a exigir cuidados de
salide permanentes para a sua sobrevivéncia(l?), Este
fato explicaria a preocupagao dos enfermeiros com as
criancas dependentes de tecnologia, reafirmada nos
proximos trechos:

Entdo, manipular uma gastrostomia, por exemplo.
Aquilo é um processo importante que vocé esta
orientando, esta treinando, esta orientando a familia
a lidar com aquilo que vai ser a realidade do
paciente. (Rosa)

E eu ainda tenho uma outra situagdo: o cuidado com
as criancas que tém os cateteres totalmente
implantando, semi-implantado (...) Eu oriento quanto
também o retorno para esta fazendo a heparinizacéo,
para vim fazer a manutencdo do cateter e eles,
assim, obedecem rigorosamente, tudo direitinho.
(Camélia)

Criancas traqueostomizadas. N6s temos varios casos
que a crianca vai para casa com a traqueostomia.
Como é que ela vai fazer, aquela higiene, a troca de
cédnula. (...) No caso de criancas diabéticas que
precisam aprender a fazer a aplicagdo da insulina, a
aspirar a dosagem da insulina. (Bromélia)

Atualmente é grande o numero de criangas que
necessitam de cuidados de salde complexos por
longo prazo, onde se incluem, as criangas
dependentes de tecnologia. Essas  criangas
demandam uma série de novos cuidados por parte de
seus familiares, que sdo de dominio dos profissionais
de saude, para assegurar condicdes de sobrevivéncia
e qualidade de vida. Nd@o é raro encontrarmos
criangas que estdao internadas e receberdo alta
portando tragueostomias, gastrostomias,
vesicostomias, colostosmias, cateteres centrais, entre
outros. As familias além de sairem do hospital
levando consigo suas criangas com necessidades de
cuidados complexos e dependentes de tecnologia
carregam uma grande responsabilidade que é:
aprender uma gama de habilidades, inclusive
técnicas, até entdo desconhecidas, para cuidarem de
seus filhos.

Os familiares apesar de levarem dessas
vivéncias uma série de conhecimentos e
experiéncias, carregam ainda muitas duavidas e
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receios quanto as suas competéncias para lidar com
essa nova situagdo. O que reafirma a necessidade da
educacdo em salde no cuidado a crianca(9),

Percebe-se nitidamente que ocorreu uma
mudanga no perfil de assisténcia as criancas,
tornando cada vez mais urgente a insercdo da familia
no cuidado aos seus filhos. E interessante perceber a
preocupacao, dos sujeitos investigados, em incluir a
familia nos cuidados a crianca e prepara-la para a
continuidade destes no domicilio, visto as
necessidades apresentadas por elas:

Aqui na enfermaria cirdrgica o que eu fago, para a
colaboracdo da assisténcia a crianca, é subsidiar o
acompanhante, no sentido, dele em casa poder fazer
o cuidado pds-operatdrio. (...) continuando realmente
o cuidado aquela crianca no domicilio (...) Porque que
a crianga precisa daquela tecnologia. Como que em
casa ela vai poder manter esse cuidado. (Lirio)

Nesse caso seria a educacdo da made em relagdo a
alta. Quando a crianca estd com sonda como é que
faz. Quando tem que aspirar em casa. Al a gente vai
ensinar para méde, ou pai ou o responsavel e
acompanhando, explicando por que. (Horténsia)
Ensinar a ela (mae) como ela vai lidar com a crianga
em casa. (Orquidea)

Nessa preocupacdo com o cuidado domiciliar,

Margarida, em uma de suas falas, ressalta algo
fundamental que é:
(...) adaptar para a realidade do paciente algumas
técnicas para que ele desenvolva da melhor forma
possivel e diminua os riscos de uma outra internacgéo,
de reincidéncias. (Margarida)

Isto ja aponta para a preocupacgdo de levar em

consideracdo a realidade das familias nas praticas
educativas, como pode ser novamente constatado no
proximo trecho:
Envolve desde como fazer, como mexer em um
dispositivo, até, assim, dicas mesmo de como fazer
em casa.(...) E o objetivo além desse, de diminuir as
reacées, as complicacbes, é vocé, no momento da
sua orientacdo, é vocé estad orientando de acordo
com a realidade daquele paciente. Entdo, assim, vocé
tem que se aproximar dele porque conhecendo a
realidade dele é que vocé vai fazer sua orientacao.
Vocé ndo vai fazer sua orientagdo igual para todo
mundo. (...) Entdo, vocé tem que adaptar de acordo
com a realidade dele. (Margarida)

Os enfermeiros demonstraram a preocupagao
em preparar familias para cuidarem de seus filhos no
domicilio ap6és a alta hospitalar. Na realidade, a
enfermagem tem um compromisso e obrigacdo de
incluir as familias nos cuidados de saude(®). Reafirma-
se essa preocupagdo com o cuidado domiciliar nas
proximas falas:

Eu gosto de trabalhar em Hematologia por isto.
Porque meu trabalho ndo fica sé ali, ele vai para
casa. (Camélia)

A cada momento que a crianca tem alta, vocé tem
que orientar a alta. Vocé tem que orientar ... ontem
mesmo eu vivi isso forte de orientar a crianca de pos-
operatdério que ia para casa. (Bromélia)

Em caso de troca de curativo como é que tem feito
em casa. Como é que vocé troca em casa? (...) Se a
crianca tem que fazer alguma medicacdo injetavel
em casa. Como é que esta sendo feito? Quem é que
faz? (Azaléia)

E fundamental a participacdo do enfermeiro no
planejamento da alta hospitalar, com vistas a
continuidade do cuidado no domicilio. Porém, é
importante estar atento insercdo do familiar no
cuidado deve iniciar-se de forma lenta e gradativa e
ir progredindo em conformidade ao seu processo de
aprendizagem e na medida em que suas duvidas vao
sendo sanadas. E preciso estar apto a exercer esse
papel mediador, como educadores e agentes de
transformacdo social, tanto no ambito da assisténcia
curativa quanto no da promogdo a salde e prevengdo
de complicagbes, representa uma faceta na
humanizacdo da assisténcia a ser resgatada, e um
compromisso a ser assumido por profissionais e por
formadores no intuito de alcancar a tdo sonhada
qualidade da atencdo a saude(9),

A chegada de uma crianca com necessidades de
cuidados complexos e especializados, dependentes
de tecnologia, altera o estilo de vida das familias. A
necessidade de mais tempo disponivel para cuidar da
crianca implica, muitas das vezes, no abandono de
emprego por parte de um dos pais, os outros filhos
sofrem por se sentirem em segundo plano, o
relacionamento do casal é alterado, os gastos
aumentam consideravelmente, as atividades diarias
sdo dificultadas, e o domicilio, por vezes, ndo tem
infra-estrutura para receber essa crianca. A familia
sofre mudancgas severas no seu modo de levar a vida,
onde ndo foi possivel, muitas das vezes, ter tempo
para compreender o que realmente estd
acontecendo. Esses aspectos emocionais e
financeiros também precisam ser valorizados nas
praticas educativas desenvolvidas pelos enfermeiros.

O enfermeiro pode oferecer a estas familias
suporte e auxilio na convivéncia diaria, na
compreensdo e no enfrentamento da nova realidade,
construindo juntos meios para facilitar o processo de
cuidado, com o intuito de promover qualidade de vida
a crianca em seu domicilio. Como também, se deve
orientar essas familias sobre onde buscar os recursos
necessarios e ser assistida na nova trajetoria.

Desta forma, é fundamental destacar que o
papel do enfermeiro ndo pode se reduzir somente a
ensinar as familias como realizar um determinado
procedimento, mas sim dialogar com a mesma do
ponto de vista de suas necessidades gerais, para
cuidar da crianca, com apoio de sua rede social e
como ela pode vir a conseguir suporte para a
manutencdo dessa nova realidade. As agoes
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educativas devem estimular a autonomia das familias
no cuidado aos seus filhos e proporcionar momentos
de trocas de ideias e opinides sobre sua pratica a fim
de que possam ser visiveis suas reais necessidades.

Porém, existe mais um agravante nessa
realidade que é o distanciamento entre a instituicdo e
as familias, visto que apesar do crescente nimero de
criangas que necessitam de cuidados complexos, nao
ha qualquer tipo de acompanhamento ou suporte a
essas criangas apés a alta, a ndo ser o
acompanhamento ambulatorial.

Ao analisar os depoimentos fica evidente que
essas questdes mais amplas foram pouco valorizadas
e a preocupacao incidiu principalmente no ensino da
técnica para os familiares, sendo utilizada a
demonstracdo como estratégia para educar em
salide. Esse tipo de estratégia pode ser evidenciado
nas falas seguintes:

Durante a internacdo eu gosto muito de fazer, assim,
demonstracdo, gosto também que a mée, ela faga e
eu acompanhe, supervisione. (...) Eu gosto de
permitir que o acompanhante faca o cuidado pra que
visualize. (Lirio)

Assim, eu uso muito como estratégia é fazer a
pessoa repetir o que eu falei e demonstrar e fazer
para mim na minha frente, o cuidado que eu estou
ensinado pra ela. Por exemplo, aspirar (...) . Eu pego
pra ela aspirar na minha frente, repetir todos os
passos. Eu uso isso como estratégia. (Orquidea)

Eu ensino mesmo é aquela coisa, como fala o politico
hoje: é corpo a corpo. E a coisa de estar fazendo
para ele estd vendo como eu estou fazendo. A
orientacdo eu trabalho em cima mesmo de estar
fazendo a coisa para a pessoa ver. (...) e ainda falo:
lavagem das maos - ndo é molhar as maos: tem que
lavar, friccionar, a palma da mdo, em cima da mé&o,
com bastante forca. (...) E ensino até como pegar a
gaze. Detalhe: de pontinha em pontinha e quando vai
virar o alcool ndo pode encostar a ponta do frasco na
gaze. (Camélia)

Conscientemente ou nao, os enfermeiros
acabam langando mado da pedagogia do
condicionamento®, por enfatizar a aquisigdo de
habilidades e destrezas por parte dos familiares. O
ensino acaba sendo tratado com processo de
condicionamento, que visa ao controle do
comportamento do individuo para atender os
objetivos preestabelecidos. No caso das familias, os
objetivos sdao que elas aprendam a executar
determinadas técnicas/procedimentos para o cuidado
das criancas. A principal finalidade dessa pedagogia é
a formagdo de individuos eficientes do ponto de vista
da produtividade, gerando assim, sua grande
preocupacdao com a técnica.

Nessa pedagogia o processo consiste em que o
professor estabeleca objetivos instrumentais de
realizacdo de pequenos passos, reforgando-se ou
recompensando-se 0 aluno quando a resposta

emitida coincide com a resposta esperada?®. O que
pode ser novamente evidenciado nas proximas falas:

Bem a primeira vez que a gente faz, faz com a mae.
A gente vai fazendo até a mde ter seguranca para
fazer. Ela comeca a fazer sob a nossa supervisdo. E
depois ele ja tem condicdo de fazer sozinha.
(Horténsia)

Ela vé a gente fazendo, a gente faz algumas vezes,
fala o que a gente esta fazendo, como a higiene é
feita. (...) E faz, fazendo o passo-a-passo, falando do
passo-a-passo. (...). E ela assiste isso varias vezes,
depois ela comeca fazer com a gente assistindo ela
fazendo. E ai até que ela fica apta a realizar sozinha
o procedimento. (Bromélia)

E nitida a preocupacdo de “treinar” os familiares
das criancas hospitalizadas, por meio da
demonstragao, para que os mesmos aprendam a lidar
com as diferentes tecnologias que seus filhos
necessitam para sobreviverem como, por exemplo: a
gastrostomia, traqueostomia, vesicostomia,
administracdo de insulina, curativos de cateteres,
entre outros. Nesta pedagogia, o enfermeiro funciona
como um modelador de comportamento através de
técnicas especificas, em um processo de aquisicdo de

habilidades, atitudes, destrezas por parte das
familias.
Porém, é preciso cautela e reflexdo nesse

momento, pois, serd que se quer preparar essas
pessoas para serem profissionais de enfermagem? Os
profissionais de saude, usualmente, apresentam a
tendéncia de agir como se as familias tivessem
bagagem tedrica e pratica capaz de respaldar o
desenvolvimento eficiente de uma série de
procedimentos complexos. N&o raramente, nos
esquecemos de que para chegarmos a nossa
condicao atual, de considerarmos demasiadamente
simples e rotineiros tal tipo de cuidados ou
procedimentos, passamos anos nos bancos das
escolas e universidades(1?),

Em certas ocasides, observei nitidamente a
utilizacdo do condicionamento com as familias que
precisam aprender a lidar com determinadas
tecnologias. Quando a pratica educativa ndo era
realizada através do repasse de informacdes, ela se
pautava na demonstragdo de técnicas e
procedimentos para o cuidado infantil. No entanto,
durante a hospitalizagdo de uma crianca ndo sdo sé
os cuidados com a tecnologia que estdo em cena.
Existem outros aspectos, ndo menos importantes,
como por exemplo, cuidados com a alimentagao,
higiene, ambiente, crescimento e desenvolvimento
infantil, prevengao de acidentes infantis, ou qualquer
outro que seja de interesse das familias e que sejam
identificados pelos enfermeiros. Porém, esses
aspectos nao foram ressaltados nas falas e o foco se
concentrou no ensinamento da técnica.

A Pedagogia da Problematizagdo(®2% procura
romper com esses modelos ndo-reflexivos pautados
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na recepcao de informacbes e na reproducdao de
técnicas. Na pedagogia da problematizacdo o aluno
aprende com a realidade vivida por ele ao passo que
se prepara para modifica-la. Considero fundamental
retomar as palavras de Freire(® quando o mesmo
afirma que o educador que busca atuar numa
perspectiva progressista precisa saber que ensinar
ndo ¢é transferir conhecimento, mas criar as
possibilidades para a sua propria produgdo ou a sua
construgao.

Dando continuidade a andlise das falas,
verificou-se que problemas de comunicagdo surgiram
como um dos fatores que dificultam esse processo de
ensino-aprendizagem, na visdao dos enfermeiros.
Porém, observa-se que a culpa nessa “falha” na
comunicacdo é sempre transferida para o outro (o
familiar). O que remete novamente a visao que
muitos educadores ainda possuem de que sao
detentores do saber e se existem dificuldades no
processo de ensino-aprendizagem, a ‘“culpa” é
sempre do educando.

E as dificuldades que a gente encontra é mesmo por
conta do entendimento da mée, que geralmente elas
sdo de pouco entendimento. (Horténsia)

Acho que as dificuldades eu analiso, muitas vezes, a
ansiedade da familia, da mée, a ansiedade pela alta,
a angustia do diagndstico, se é uma doenca crénica
gue ndo tem cura. O proprio nivel educacional é uma
dificuldade. (...) O nivel sécio-econémico, cultural e
até religioso. As vezes, a religido ... a gente aqui esta
cada vez mais lidando com publico ndo catélico e ai
vocé pega muitos obstdculos disso eu ndo posso,
minha igreja ndo permite, isso eu ndo concordo. (...)
E aquela pessoa que é dificil vocé orientar, vocé
explicar, ela ndo entende. (Rosa)

Tem aquelas mées que tem assim ... a gente vé que
tem pouca compreensdo. Entdo ai, tem que
intensificar mais. (Camélia)

Hegemonicamente, o principio de se educar em
salde parte da hipdtese de que varios problemas de
salde sdo resultantes da precaria situacao
educacional da populagdo, carecendo, portanto, de
medidas corretivas e/ou educativas. No entanto, os
enfermeiros precisam perceber que ndao sdo os
detentores do saber e que as dificuldades no
desenvolvimento das agdes educativas nao podem
ser transferidas para as familias.

Entretanto, por mais que as agOes educativas
relatadas tenham se mostrado muitas das vezes
verticalizadas, os depoentes sinalizaram algo
importantissimo nesse processo de aprendizagem
que aponta para uma esperanga de renovagao no
pensamento e nas praticas em relagdo a educagdo
em saude. O fato é que, os proprios depoentes
reconhecem, de forma ainda sutil, que uma das
maiores facilidades encontradas nesse processo de
educar é a vontade de aprender dos familiares, dos
proprios educandos. Essa vontade de aprender,

geralmente, estd associada a um maior grau de
envolvimento da familia com sua crianca, segundo os
depoentes:

Eu vejo que a grande facilidade é a motivacdo e a
vontade de aprender da clientela. (...) essa vontade é
uma grande porta aberta pra gente fazer um trabalho
educativo. Entdo, a motivacdo dele e a vontade de
aprender eu acho que facilita e muito o aprendizado.
Porque a gente sé aprende mesmo aquilo que a
gente quer. Ninguém for¢ca ninguém a aprender
alguma coisa se ndo ha uma necessidade, se ndo ha
uma predisposicdo da pessoa. (Lirio)

O que facilita (...) O quanto que aquela familia esta
envolvida com aquela crianca. Por que tem casos que
a familia ndo tem aquele envolvimento. N&do quer
fazer e por ai vai. Entdo, o grau de envolvimento da
familia é uma coisa que facilita ou vai dificultar.
Dependendo do grau de envolvimento. (Margarida)
Eu também, assim, eu vejo que as méaes, por serem
médes de Hemato, elas sdo, assim, comprometidas
com o tratamento dos filhos. Elas aceitam muito bem
toda a orientagdo. Fazem questdo de estarem
renovando. (Camélia).

Nas falas dos sujeitos investigados, foi possivel
perceber a preocupagao em realizar orientagoes
envolvendo a familia no cuidado a crianca. Essas
acOes encontram-se mais voltadas para os cuidados
especializados/tecnoldgicos as criangas que possuem
uma doenca cronica. E, as propostas de educacdo em
salide ainda permanecem fincadas na transmissdo de
conhecimentos e no modelo biologicista do processo
salde-doenca onde, o saber das familias, a sua
realidade social e a existéncia de praticas populares
foram pouco valorizados. As falas estavam
carregadas de ideologia hegemonica de que o
profissional de saude é o detentor do saber, o que
nao permite a reflexao e a tomada de decisdo por
parte dos educandos.

As palavras de Silva e Cabral(2) corroboram com
as evidéncias encontradas neste estudo, ao
afirmarem que o foco de atencdo da enfermagem
pediatrica incide sobre aspectos técnico-cientificos
subsidiarios ao cuidado do corpo da crianga, estando
a educacao do familiar centrada num modelo
biomédico-tecnicista de cuidar e bancario vertical de
educar, ambos insuficientes para dar conta da
realidade de vida dos cuidadores familiares. O
enfermeiro tem privilegiado os modelos tradicionais,
transmitindo o “seu” conhecimento como Unico,
monolitico e superior. O treinamento restringe-se a
unidade, fundamentando-se nas condicdes ali
existentes e é considerado concluido quando a
crianca retorna ao lar. No entanto, para uma agdo
transformadora deve ser considerada “a priori” que a
familia é detentora de um saber, uma visdao de
mundo, construidos pela sua praxis, no senso
comum, que devem ser valorizados, considerados e
respeitados.

”
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CONCLUSAO

Com base nos resultados obtidos, verificou-se
que o objetivo da pesquisa foi alcangado. As
mudangas no perfil da assisténcia infantil, devido ao
avancgo tecnoldgico, tém desencadeado novas formas
de cuidar das criancas e de suas familias, onde se
incluem os cuidados as criangas dependentes de
tecnologia. Contudo, essa nova conjuntura veio expor
as fragilidades do sistema de salde, que nem sempre
se encontra preparado para dar conta da
complexidade do cuidado de forma eficiente,
principalmente, no que diz respeito ao suporte as
familias para cuidarem de seus filhos no domicilio.

O Brasil é um pais onde a assisténcia domiciliar
ainda ndo é uma realidade consolidada no servico
publico. Mas, em contrapartida, tem aumentado cada
vez mais o numero de criancas (como foi
apresentado nas falas dos sujeitos) que necessitam
de cuidados especializados e complexos, muitas das
vezes, dependentes de tecnologia em seu domicilio
tais como: as gastrostomias, as vesicostomias, as
colostomias, o0s cateteres semi e totalmente
implantados, entre outros. Portanto, ¢ um desafio
preparar essas familias para essa realidade, quando,
muitas das vezes, elas ndo poderdao dar continuidade
a esse cuidado em casa por ndo possuirem um
suporte, até mesmo para comprar os materiais e
equipamentos necessarios.

Uma das recomendacbes € a criacdo de servigos
de atencdo domiciliar para essas criancas que
necessitam de cuidados especializados, de forma tal,
que suas familias tenham uma rede de apoio para
cuidar de seus filhos. Neste estudo, foi possivel
constatar que, apds as criangas receberem alta
hospitalar, ocorre um processo de transferéncia
parcial de responsabilidades da unidade de saude
para a familia. Para tanto, defendemos a existéncia
de um elo entre a instituicdo de saude e a familia
desde a admissdo, que se fortaleca no periodo da
internacdo e nao termine no momento da alta, pois
s6 assim se pode assegurar qualidade de vida para a
crianga e sua familia no ambiente domiciliar.

Destaca-se a necessidade de programas
governamentais como o atendimento domiciliar
interdisciplinar para minimizar os confrontos das
familias com os aspectos desconhecidos do seu dia-a-
dia. As familias tém levado suas criancas para o
domicilio com demandas tecnoldgicas, antes
pertencentes somente a dimensdo hospitalar. Neste
sentido, os cuidadores necessitam de uma rede
social, que além de suprir as demandas das criangas,
possa oferecer apoio as familias cuidadoras em suas
necessidades bioldgicas, afetivas e cognitivas.

A Lei 8.069, de 13 de julho de 1990, que
regulamenta o Estatuto da Crianca e do Adolescente,
inclui em seus artigos 7° ao 14° do capitulo I o
direito a vida e a saude. Direitos, estes, assegurados

mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas
gue permitam o nascimento e o desenvolvimento
sadio e harmonioso, em condicbes dignas de
existéncia. Além disso, garante o atendimento
médico as criancas através do SUS (Sistema Unico de
Saude), com acesso universal e igualitario as agoes e
servicos para promogao, protecdao e recuperacao da
salde. Garantindo também, o atendimento
especializado aos portadores de deficiéncia, e a
oferta dos medicamentos, proteses e todos os
recursos relativos ao tratamento.

Apesar de legalmente as criangas terem seus
direitos assegurados, na pratica, muitas das vezes,
os familiares vivem uma verdadeira peregrinacao
para garanti-los. Por vezes, necessitam de decisGes
judiciais para assegurar o tratamento adequado aos
seus filhos. No Brasil, sdao poucas as iniciativas
privadas ou publicas para o acompanhamento e
suporte as familias, que enfrentam as mais variadas
dificuldades no retorno de sua crianga para o
domicilio. A falta de recursos financeiros da familia
dificulta a operacionalizagdao dos cuidados, expondo a
crianca ao risco de multiplos agravos. A presenca
efetiva do profissional de salde, em particular o
enfermeiro, € indispensavel no cotidiano extra-
hospitalar de familias de criancas dependentes de
tecnologias.

Destaca-se a importancia de preparar essas
familias para serem sujeitos de sua propria historia.
Para tal, outra recomendacdao seria a criacdo de
grupos educativos com as familias das criancas
hospitalizadas. Os enfermeiros poderiam
proporcionar momentos de discussao e reflexdo,
onde os familiares teriam oportunidade de expor suas
ansiedades, necessidades, medos, angustias, valores,
crengas, esperanca, desejos, facilidades e fragilidades
no cuidado a sua crianga e quaisquer outros aspectos
de seu interesse.

Frente aos novos horizontes que se abrem, em
relacdo as questdes de educacdo em salde, numa
visdo integral, faz-se necessario um novo
posicionamento dos enfermeiros e dos outros
profissionais de salde para interferir de maneira
positiva na dinamica social. Precisamos, de imediato,
refazer nossos conceitos, e além de competéncia
técnica estarmos imbuidos de compromisso social,
dessa forma poderemos efetivamente contribuir com
a melhoria das condigdes de vida e de saude dos
diferentes grupos sociais, destacando aqui as
criangas que vivenciam processos de hospitalizagdo e
suas familias.
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