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RESUMO

Objetivos: analisar o discurso de profissionais e familiares sobre os cuidados continuos e complexos de criangas com necessidades
especiais de saude; compreender a alta hospitalar como processo centrado nas demandas das criancas e na aprendizagem da
familia. Método: pesquisa qualitativa realizada entre 2013 e 2015, por meio de entrevistas semiestruturadas, analise documental
e método criativo sensivel; participaram dez criancas com necessidades especiais de salde, seis profissionais, onze familiares de
hospital pablico de ensino pediatrico do Rio de Janeiro, cujos dados foram submetidos a analise critica de discurso. Resultados:
na alta, os familiares cuidadores querem aprender o cuidado inovador para assegurar a manutencao da vida de seus filhos no
domicilio, mas o preparo é pontual. Conclusao: a equipe e a familia distinguem o enfermeiro como o profissional qualificado
para esse preparo, uma vez que os cuidados procedimentais sdo cuidados de enfermagem.

Descritores: Satde da Crianca; Enfermagem Pediatrica; Alta do Paciente; Necessidades e Demandas de Servicos de Satde; Familia.

ABSTRACT

Obijectives: analyze the discourse of healthcare professionals and families on the continuous and complex care for children
with special healthcare needs; understand hospital discharge as a process centered on children demands and family learning.
Method: qualitative research conducted between 2013 and 2015 through semi-structured interviews, document analysis and the
sensitive creative method; the participants were ten children with special healthcare needs, six professionals and eleven family
members from a public pediatric teaching hospital in Rio de Janeiro. The data underwent critical discourse analysis. Results:
at discharge, family caregivers should learn innovative care to guarantee the maintenance of their children’s lives at home, but
preparation is limited. Conclusion: the clinicians and the families pointed out Nurse as the most qualified professional for this
preparation, since caring for these children requires nursing care skills.

Descriptors: Child Health; Pediatric Nursing; Patient Discharge; Health Services Needs and Demand; Family.

RESUMEN
Obijetivos: analizar el discurso de profesionales y familiares sobre la atencion continua y compleja de infantes con necesidades
especiales de salud; comprender el alta hospitalaria como proceso enfocado en las demandas del infante y el aprendizaje
de la familia. Método: investigacion cualitativa realizada entre 2013 y 2015 mediante entrevistas semiestructuradas, andlisis
documental y método creativo sensible; participaron diez infantes con necesidades especiales de salud, seis profesionales y
once familiares en hospital publico de ensenanza pediatrica de Rio de Janeiro, cuyos datos fueron sometidos a andlisis critico
del discurso. Resultados: en el alta, los familiares cuidadores quieren aprender cuidados innovadores para respaldar la vida de
sus hijos en domicilio, pero la preparacién es particular. Conclusion: el equipo y la familia distinguen al enfermero como el
profesional calificado para tal preparacion, toda vez que los cuidados del procedimiento consisten en atencién de enfermeria.
Descriptores: Salud del Nino; Enfermeria Pediatrica; Alta del Paciente; Necesidades y Demandas de Servicios de Salud; Familia.
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INTRODUCAO

Estudo sobre o perfil de criancas com necessidades espe-
ciais de satde (CRIANES) e suas demandas de cuidado apds a
alta hospitalar, o qual apontou que a familia precisa de novos
saberes e habilidades para prestar um tipo de cuidado diferen-
ciado, que se aproxima mais do saber da Enfermagem do que
do saber familial®.

Crianca com necessidades especiais de satide é uma expres-
sao adotada para designar um conjunto de criangas que apresen-
tam condigbes cronicas, fisicas, de desenvolvimento, comporta-
mental ou emocional, requerendo, assim, uma utilizagdo maior
dos servicos de satde e atendimento por diferentes profissionais
das mais diversas especialidades, incluindo os de enfermagem®.

No Brasil, segundo as demandas de cuidado, as CRIANES
sao classificadas em seis tipos. O primeiro, de desenvolvi-
mento, inclui aquelas com disfuncao neuromotora muscular,
limitagdes funcionais e incapacitantes, em estimulacao de de-
senvolvimento e funcional. No de cuidados tecnologicos, es-
tdo as criancas em uso de dispositivos mantenedores da vida,
como gastrostomia, traqueostomia, colostomia etc. No de cui-
dados medicamentosos, estdao as que fazem uso continuo de
farmacos, tais como cardiotonicos, anticonvulsivantes etc. No
de cuidados habituais modificados, a crianca precisa de tec-
nologias adaptativas nos cuidados cotidianos e nas atividades
de vida diria para locomover-se, alimentar-se, arrumar-se, no
uso do toalete etc. No de cuidados mistos, hd uma combina-
c¢do de uma ou mais demandas, excluindo-se a tecnologica.
No de demandas de cuidados clinicamente complexos, ha
uma combinacgao de todas as anteriores incluindo o manejo
de tecnologias de suporte de vida®?3.

As criancas com demandas de cuidados continuos clini-
camente complexos®, durante a internacao hospitalar, envol-
vem os familiares cuidadores na prestacdo de cuidados que
atendam as necessidades de alimentacao, oxigenacao, elimi-
nacado, conforto, seguranca e bem-estar. Entre esses cuidados,
destacam-se o manejo de dispositivos tecnologicos, como
sondas nasogastricas, nasoenterais, gastrostomias e a alimen-
tacdo; o manejo de traqueostomias e aspiracao de vias aéreas,
na oxigenacao; cuidados com estomias intestinais e vesicais,
na eliminacao por 6stios, entre outros. Todos sdo cuidados
fundamentais de enfermagem pediatrica para a manutengao
da vida da crianga, no cendrio domiciliar.

A transicdo de criangcas com demandas de cuidados cli-
nicamente complexos do hospital para casa implica que o/a
enfermeiro/a assuma um papel social ativo na preparagao
de familias para o cuidado domiciliar, como gerenciador de
caso na coordenacdo de todos os aspectos dos cuidados que
envolvem os diferentes profissionais de saude. Desse modo,
politicas de cuidado institucionais voltadas para a alta dessas
criangas passaram a ser recomendadas em estudos que abor-
daram a transicao do cuidado hospitalar para o cuidado do-
miciliar. Essas politicas diziam respeito a negociagao da trans-
feréncia de responsabilidades dos cuidados profissionais para
as familias, a falta de uma rede de apoio para os familiares
cuidadores gerirem o cuidado em casa e aos fatores sociais,
impactando essa realidade®“®.

Discursos sobre cuidados na alta de criancas com necessidades especiais de satide

As experiéncias com o planejamento da alta hospitalar de
CRIANES, em outros paises, resultaram em uma construcao con-
junta de atividades de alta pela equipe de satide e pelas familias,
no processo de transicdo do hospital para o domicilio”9.

Diante do exposto, torna-se necessario que se investigue a pre-
paracdo na alta e sua articulacido com as demandas dos familiares
e profissionais no manejo dos cuidados complexos e continuos
de criancas com necessidades especiais de satide, ap6s a alta hos-
pitalar. O estudo em tela tem por objetivos: a) analisar o discurso
de profissionais e familiares sobre cuidados continuos e comple-
xos; b) compreender a alta hospitalar como processo centrado
nas demandas das criancas e na aprendizagem da familia.

METODO

Aspectos éticos

Atendendo as questdes éticas e legais vinculadas a pes-
quisa, tanto a entrevista como a andlise documental e as
Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade (DCS) somente
foram realizadas apds a aprovacao da pesquisa pelo Comité
de Etica em Pesquisa da instituicdo, cenario do estudo, e to-
dos os participantes terem lido e assinado o Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido. Ressalta-se que o Termo foi
apresentado e entregue aos participantes em dia diferente
da realizacdo da pesquisa, quando foi acordada uma agen-
da de encontro segundo a disponibilidade do participante.
O local do encontro aconteceu em um espacgo da prépria
instituicao, privativo, e reservado somente para a finalidade
da pesquisa, naquele dia.

Referencial teérico-metodolégico

Aprender a realizar cuidados complexos e continuos de
CRIANES, ainda durante o periodo de internacao, tem se cons-
tituido um desafio para os familiares cuidadores. Consequen-
temente, a instrumentalizacdo das familias, por intermédio do
enfermeiro, se apresenta como um elemento fundamental na
alta dessas criancas. Contudo, trata-se de um processo educati-
vo que s6 faz sentido se tiver como pilar o didlogo e se basear
em uma preocupagao genuina com as reais necessidades e a
autonomia dessas familias, estas entendidas como educandos
participes no processo ensino-aprendizagem, conforme sustenta
Freire™” sendo este autor um referencial tedrico do estudo.

Além disso, vale ressaltar a importancia de se reencontrar
o sentido original dos cuidados, a partir da compreensao de
Colliere" de que cuidar nio ¢é tratar. Segundo a autora, que se
configurou como outro suporte tedrico da pesquisa, é essencial
a distingao entre os cuidados cotidianos e habituais, que asse-
guram a continuidade da vida, como alimentacao, hidratacao,
eliminacao, aquecimento, energia, deslocamento, bem como a
necessidade de afeto, dos cuidados de reparagao ou tratamento
da doenga, que tém por finalidade limitar a doenga, lutar contra
ela e atacar as suas causas. Na medida em que os cuidados de re-
paracao se sobrepdem aos cuidados cotidianos e habituais, ocor-
re a aniquilacao progressiva de todas as forcas vivas da pessoa“?.

Quanto ao referencial metodolégico, utilizou-se a pesquisa
qualitativa por meio da conjugacdo de técnicas préprias des-
sa abordagem com o Método Criativo e Sensivel (MCS), que
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tem como base epistemologica a critica-reflexiva da pesquisa
participante, as dindmicas grupais da psicologia social e a cria-
cao do tipo artistica da pesquisa baseada em arte. Assim o eixo
do método sdo as Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade
que conjugam producdes artisticas com a discussao grupal e a
observacao participante, a partir de uma Questao Geradora de
Debate (QGD)".

Tipo de estudo

Estudo qualitativo desenvolvido entre 2013 e 2015, asso-
ciando-se informacoes obtidas com entrevista individual se-
miestruturada, analise documental e Dindmicas de Criativida-
de e Sensibilidade Corpo Saber e Linha da Vida do Método
Criativo e Sensivel?.

Procedimentos metodol6gicos

Cenadrio do estudo

Estudo desenvolvido em uma Unidade de Pacientes Inter-
nos de um hospital universitario federal, pediatrico, do muni-
cipio do Rio de Janeiro.

Fonte de dados

Para a producédo de dados, conjugaram-se as informacoes ob-
tidas com a técnica da entrevista semiestruturada com seis pro-
fissionais de satide, a técnica de andlise documental dos prontu-
arios de dez criangas com necessidades especiais de satde e as
Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade Corpo Saber e Linha
da Vida, com onze familiares cuidadores que acompanhavam
essas criancas na unidade de internacgao pediétrica.

Coleta e organizacao dos dados

Foram realizadas seis entrevistas, sendo uma com cada
membro da equipe de satide que prestava assisténcia dire-
ta as criancas hospitalizadas e atuava, no minimo, ha trés
meses na Unidade. As entrevistas com assistente social, en-
fermeiro, fisioterapeuta, médico, nutricionista e psicologo
totalizaram 161 minutos de gravacdo, as quais foram trans-
critas ipsis litteris. Os enunciados dos profissionais foram
identificados por meio da primeira letra de sua categoria
profissional (A, E, F, M, N, P).

Participaram das duas DCS, 11 familiares cuidadores
cujas CRIANES estavam hospitalizadas, tinham idade entre
29 dias e 12 anos de idade e apresentavam uma ou mais
demandas de cuidados, distribuidos em quatro grupos, tota-
lizando oito encontros. Os enunciados dos familiares foram
identificados segundo o grau de parentesco com a crianga
e pelas iniciais do nome dela (Mde de M, Mae de R, Avo de
R, Mae de T, Mae de E, Mae de R2, Mae de L, Avo de LF, Pai
de KV, Mae de JV, Mae de CE).

As DCS Corpo Saber objetivaram despertar as familias para
representar, no corpo desenhado, os cuidados que elas estavam
aprendendo e/ou realizando durante a internagao, para cuidar
de suas CRIANES em casa. Os familiares cuidadores elaboraram
suas produgdes artisticas mediadas pela QGD: “Tendo em vista
essa internagcao, como e com quem vocé tem aprendido a cuidar
de seu filho para continuar cuidando dele em casa?”

Discursos sobre cuidados na alta de criancas com necessidades especiais de satide

A operacionalizacdo dessa dinamica se deu pela apresenta-
¢ao, aos participantes da pesquisa, de um cartaz com a silhueta
de uma crianca desenhada (alguns participantes desenharam o
corpo), sendo solicitado que, com canetas coloridas, eles regis-
trassem palavras-chave indicativas das acoes de cuidar, aprendi-
das e desempenhadas por eles, no corpo desenhado. O tempo
de duracao dessa dinamica variou de 43 minutos a uma hora.

As DCS Linha da Vida visaram relacionar o processo de
cuidar de seus filhos ao continuo da vida dos familiares cuida-
dores. Nessa dindmica, a QGD foi: “Na sua trajetoria de vida,
de que maneira vocé tem aprendido a cuidar de seu filho para
o dia a dia em casa?”

A operacionalizagao se deu com folhas de papel, tamanho
A4, penduradas em um fio contendo demarcadores tempo-
rais relacionando o processo de cuidar de criancas com as
fases da vida do familiar cuidador (infincia, adolescéncia e
fase adulta). Nos papéis, os participantes registraram sinteti-
camente suas ideias-chave a respeito do questionamento que
direcionou a produgao de dados e, posteriormente, afixaram
as respostas na parte da linha da vida correspondente ao mo-
mento efetivo do acontecimento. O tempo de duracio dessa
dinamica variou de 24 minutos a uma hora.

Na andlise documental, obtiveram-se dados nos prontu-
arios das CRIANES, para complementar informagoes sobre
as dimensdes da necessidade especial de saide da crianga
e suas demandas de cuidados. O preparo das familias na alta
hospitalar requer conhecimento sobre as condicoes de vida
da crianga, muitas vezes subentendidas nos discursos dos
familiares cuidadores, durante as DCS Corpo Saber e Linha
da Vida. Para esta etapa, foi utilizado como instrumento um
formulério contendo as variaveis relacionadas a crianca e aos
cuidadores, previamente adotado em um estudo™ de caracte-
rizacdo de uma populagao de CRIANES internadas na institui-
cao, cendrio da pesquisa.

A imersdo e impregnagao no material empirico apontaram
a regularidade discursiva, a constancia, a consisténcia e a coe-
réncia dos enunciados, atingindo-se a saturagao teérica como
critério de encerramento do trabalho de campo®.

Andlise dos dados

Quanto a andlise dos dados, inicialmente foi realizada uma
etapa de ordenagao e, em seguida, conferido materialidade
linguistica aos enunciados para acompanhar os didlogos e
aproxima-los, o maximo possivel, do momento das entrevistas
e das dinamicas.

No primeiro movimento de andlise, aplicaram-se os pre-
ceitos teoricos e as ferramentas da Andlise Critica do Discurso
(ACD) de Norman Fairclough, para compreender as relagoes
entre linguagem e pratica social. Para essa andlise, elabora-
ram-se quadros analiticos para cada entrevista e cada DCS,
adotando-se o modelo tridimensional da ACD, ou seja, anali-
se textual (descritiva), andlise discursiva (interpretativa) e ana-
lise da pratica social (explicativa)!"®.

Da analise, emergiram duas unidades tematicas: o cuidado
inovador na modificagao do cuidado cotidiano e habitual de
manutengdo da vida; o enfermeiro educador de um cuidado
familial inovador.
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RESULTADOS

O cuidado inovador na modificacao do cuidado cotidiano

e habitual de manutencao da vida

Os 11 familiares cuidadores, participantes das DCS, eram
responsaveis pelos cuidados de 10 CRIANES, sendo que todas
apresentavam mais de uma demanda de cuidado, complexo
e inovador, e perspectiva de continuidade no domicilio, apos
a alta hospitalar.

Sobre a origem das necessidades especiais, observou-se
uma estreita relacio entre as condigoes de gestacao, parto e
nascimento e a histéria da necessidade especial de saude na
vida da maioria dessas criancgas. As causas perinatais con-
génitas (5) e adquiridas (3) afetaram oito criancas, enquanto
outras duas apresentaram, no inicio da fase pré-escolar, ne-
cessidades especiais por causas adquiridas aos dois anos.
Essas necessidades geraram demandas para além daquelas
apresentadas pela maioria das criancas, incluindo os cuida-
dos tecnolégicos, medicamentosos, de desenvolvimento e
habituais modificados ou a soma de todos; portanto, clini-
camente complexos.

Quanto aos cuidados tecnolégicos, cinco criangas possui-
am dispositivos implantaveis para alimentagao (gastrostomia);
trés, para ventilagdo (traqueostomia); duas possuiam os dois
tipos de dispositivos e uma crianga era dependente de ven-
tilagao mecdnica nao invasiva (bibape). Sobre os cuidados
medicamentosos, todas as criangas faziam uso continuo de
farmacos no domicilio; assim, suas prescrigdes continham,
segundo o numero de criangas: alcalinizantes (1), ansioliticos
(2), anticonvulsivantes (6), anti-hipertensivos (1), broncodila-
tadores (4), corticoides (2), diuréticos (3), gastroprotetores (2),
hormoénios (1), neurolépticos (1), procinéticos (1), relaxantes
musculares (1), suplementos dietéticos (1) e suplementos de
vitaminas (4).

Por sua vez, os cuidados habituais modificados representa-
ram adaptagdes no modo de cuidar das criangas que se rela-
cionavam a alimentagao por gastrostomia (7 criancas), a admi-
nistragao didria de medicamentos (10 criangas), na prevencao
de broncoaspiracao (9 criangas), no atendimento as atividades
didrias (9 criangas) (trocar de roupa, arrumar-se, higienizar-se
e alimentar-se) e na verificagao de glicemia capilar de 2 em 2
horas (1 crianga). Quanto aos cuidados de desenvolvimento,
nove criangas eram continuamente acompanhadas pela fisio-
terapia e fonoaudiologia.

A prética discursiva dos familiares cuidadores revelou uma
préatica social marcada pela necessidade de aprenderem a rea-
lizar um cuidado inovador em substituicao e/ou modificagao
do cuidado cotidiano e habitual de manutencdo da vida de
suas criancas, desde o inicio das necessidades especiais de
satde na vida da crianga, e da complexificacao das demandas
de cuidados e sua natureza continua.

Falaram que a minha filha ndo ia mais poder comer pela
boca [...] que tinha que fazer a gastrostomia, porque ela ndo
ia conseguir sugar mais de jeito nenhum. [...] Como fazer
gastrostomia, se ela tem boca; ela tem que comer é pela
boca. Eu nao entendia. [...] Mas, com o tempo, eu aprendi
observando as enfermeiras. (Mae de M. DCS Corpo Saber)

Discursos sobre cuidados na alta de criancas com necessidades especiais de satide

A CRIANES M. teve o modo de administrar a alimentacao
substituido, com a transicdo da via oral para a gastrostomia.
Assim, diante do novo que se apresenta, emerge a necessida-
de de aprendizado no manejo desse instrumental mantenedor
da vida da crianga, quando do retorno para casa. Como esses
novos cuidados nao sao transmitidos por heranca cultural,
torna-se necessario aprender, com as enfermeiras, os procedi-
mentos e o0 manejo dessa alimentacao.

O processo de substituicido de cuidados, mediado princi-
palmente por enfermeiras, transforma os habitos de vida das
CRIANES e suas familias, mudando a prética social de cuida-
dos entre os familiares cuidadores.

Foi dificil mesmo aprender a lidar, porque para quem tinha
uma crianca normal e agora tem uma crianca especial, nao
é fécil. [...] Deixar de dar uma comida na boca para poder
dar diretamente no estémago. [...] Aprendi com as enfer-
meiras. (Mae de R. DCS Corpo Saber)

Eu aprendi muito aqui com as enfermeiras, [...] pois quando
a gente foi para casa ndo tinha o B.(cateter da gastrostomia),
ainda era sonda (cateter vesical de demora), [...] e elas me
ensinaram a passar a dieta. (Mae de CE. DCS Corpo Saber)

Foi tudo novidade (referindo-se a colocagao e a aspiragao
da traqueostomia). [...] Achei tudo muito ruim. Um horror.
E ai depois que saimos do tratamento intensivo, fomos para
a enfermaria. Disse para mim mesma: “Eu tenho que tomar
uma decisao, eu tenho que aprender, tenho que me sentir
segura para ajudar meu filho”. Ai eu comecei a observar e
as enfermeiras tiveram muita paciéncia comigo. (Mae de
R2. DCS Corpo Saber)

Os enunciados reforgam que o cuidado inovador e comple-
x0 é incorporado a vida da CRIANES e dessas familias quando
uma tecnologia de compensacao das fungdes vitais € incorpo-
rada ao corpo de seus filhos. No momento em que deixa de
se alimentar pela boca e passa a utilizar a gastrostomia, ou de
respirar com auxilio da traqueostomia, emerge a necessidade
de suas familiares cuidadoras incorporarem novos saberes e
habilidades oriundos do campo e da competéncia da enfer-
magem, para que seus filhos possam ser cuidados em casa.
Por isso, o intertexto da enfermeira foi uma voz recorrente na
préatica discursiva dos familiares cuidadores, ao tempo em que
introduziu os cuidados de enfermagem na pratica social de
cuidados das familias.

Ela (a filha) foi para a enfermaria (ap6s a internacdo na UTI)
e eu perguntei para a doutora C. como é que ia fazer a as-
piracdo da traqueostomia. Al ela chamou uma enfermeira e
disse para ela me ensinar a aspirar: “Ensina a ele como aspira”
(intertextualidade manifesta). (Pai de KV. DCS Corpo Saber)

Na intertextualidade manifesta, o pai cuidador traz a voz
da médica para demarcar a participacao da enfermeira no en-
sinamento sobre os cuidados na aspiragdo da traqueostomia
da CRIANES. Modificagdes nos cuidados didrios, como na
higiene corporal, também foram resgatadas nas memorias do
dizer desses familiares cuidadores.
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O banho €é na banheira. [...] A Enfermeira falou que eu ndo
podia molhar muito por causa da traqueostomia. (Mae de
L. DCS Corpo Saber)

Em relacdo ao banho [...] eu sempre aprendi (no hospital) a
nao molhar muito. [...] E s6 ndo deixar ela ficar muito tempo
dentro d’dgua e nem deixar molhar a fixacao. Porque se mo-
lhar tem que trocar. (Pai de KV. DCS Corpo Saber)

Esses cuidadores aprenderam que, no banho de uma crian-
ca com traqueostomia, ndo se pode molhar muito, ndo se
pode deixar a crianca ficar muito tempo dentro da dgua e nao
se pode molhar a fixacdo. Tantas praticas discursivas nega-
tivas transformaram a praética social do cotidiano de higiene
corporal dessas criangas, um aprendizado também mediado
pela enfermeira.

Em sintese, na medida em que os cuidados habituais e
cotidianos de CRIANES sido modificados para atender as ne-
cessidades de oxigenagao, de nutricao, de higiene, de con-
forto e bem-estar, os familiares cuidadores apresentam novas
demandas de aprendizagem do campo e da competéncia da
enfermagem, para garantir um cuidado mantenedor da vida
na continuidade do viver em casa.

O enfermeiro educador de um cuidado familial inovador

As demandas de aprendizagem dos familiares cuidadores
na realizacao de um cuidar diferente surgem durante a hos-
pitalizacdo, o que mobiliza o enfermeiro a desempenhar o
papel social de educador.

Sobre a traqueostomia, [...] nos primeiros dias, os enfermeiros
faziam e ai eu ficava olhando. Mas eles faziam e me explica-
vam. Eles ndo s6 faziam ndo. [...] E nos outros dias, eu fazia
e eles ficavam me observando para ver se eu estava fazendo
direitinho. [...] Me ajudando a praticar mesmo. [...] Foi dessa
forma que eu aprendi. (Mae de R2. DCS Corpo Saber)

Essas coisas (cuidados sobre a gastrostomia) aprendi obser-
vando as enfermeiras cuidando. (Mae de M. DCS Linha da
Vida)

As enfermeiras mesmo me ensinaram e eu segui elas (se re-
ferindo aos cuidados com a gastrostomia e traqueostomia).
(Avo de R. DCS Corpo Saber)

O processo ensino-aprendizagem do cuidado familial inova-
dor conduzido pelo enfermeiro envolveu momentos do ensinar
a fazer que incluiram a explicacdo, observacao, execucao, su-
pervisao, colaboracao e avaliagao do desempenho. Um proces-
so baseado na transmissao de informacoes e na demonstragao
de técnicas especificas, visando capacitar o familiar cuidador
para realizar os cuidados tecnolégicos em casa. Nessa mesma li-
nha argumentativa, destaca-se o enunciado de um pai cuidador.

Eu jé ficava perto olhando (as enfermeiras), quando era depois
da segunda, da terceira vez, pediam para eu fazer. E tinha
sempre uma enfermeira, quando eu nao sabia. Nas duas pri-
meiras semanas, sempre tinha uma enfermeira e eu sempre
ali por perto. Ai depois elas passaram: “Sabe fazer pai?” “Sei”
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“Entdo, pode fazer”. Ai elas ficavam de longe olhando e ai
nunca deu errado (se referindo aos cuidados com a traqueos-
tomia). (Pai de KV. DCS Corpo Saber)

O ensino baseado na demonstracio e retroalimentagao
parece ser central nesse processo educativo mediador da
aprendizagem sobre cuidados procedimentais. De educadora
a colaboradora, dois papéis assumidos pela enfermeira nessa
relacdo pedagogica de ensinar e aprender, pois nas duas pri-
meiras semanas, ela o ajudava quando ele nio sabia. Depois
de avaliar o que o pai aprendeu, a ele delegava a competéncia
para realizar o cuidado, conforme evidenciado na intertextua-
lidade manifesta do enunciado do Pai de KV.

Assim sendo, as decisdes sobre que tipo de cuidados deve
ser ensinado a familia advém de uma demanda do profissional
de saude, particularmente do enfermeiro. O encontro educa-
tivo é centrado em procedimentos, no dominio da técnica e
na aquisicao de habilidades motoras para a sua execugao com
seguranca. Essa atuagao da enfermagem, de igual forma, se re-
fletiu também nos enunciados da equipe de satde e de outros
familiares cuidadores:

A enfermagem sabe das manobras, sabe o que precisa ser
feito, [...] tem toda a questdo do lidar, da questao do fazer,
a questao do mexer, a questao do cuidar. [...] Tem um cui-
dado grande em passar as informacées, [...] em treinar. (P)

A enfermeira vai trocar um curativo, ai orienta, faz orienta-
¢oes, [...] principalmente demonstrando, [...] falando mais
demonstrando junto. (M)

A enfermeira foi me explicando, foi conversando comigo,
foi me ensinando como que tinha de fazer. [...] Ela fez (a as-
piragao da traqueostomia), e depois disse: “Vocé entendeu?
Olha, daqui a pouco eu vou voltar aqui para vocé fazer.”
Af ela falou: “Agora faz”. Eu pegava as coisas e fazia e ela
ficava s6 observando. (Mae de L. DCS Corpo Saber)

Faz na crianga para a gente ver e quando a gente acha que
estd seguro de fazer, a gente faz. [...] Elas tém experiéncia do
que d4 certo e do que d4 errado. Entdo, passa isso para a gen-
te. [...] Agora eu estou fazendo. (Mae de T. DCS Corpo Saber)

Reforga-se o papel social do enfermeiro como educador na
alta de CRIANES, principalmente no que se refere ao ensina-
mento do cuidado procedimental, centrada na transmissao de
informacdes e na demonstracao da técnica.

A intertextualidade manifesta do enfermeiro resgata um encon-
tro com uma mae de CRIANES, revitalizando o seu fazer na alta,
com foco nos cuidados procedimentais e na busca do alcance
da competéncia e autonomia do familiar para o cuidado técnico:

Teve um paciente que retornou, [...] ai eu conversei com a mae:
“Como é que vocé estd? Esta seguindo bem, o que te ensinei?
Estd aspirando? Ela respondeu: ‘Estd tudo bem.” Estd bem secre-
tivo?” Assim, ndo teve dificuldade nenhuma em casa. (E)

Ficam claros o interesse e a preocupacao do enfermeiro com
a realizacao da aspiracdo de vias aéreas pela mae-educanda,
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particularmente quando diz que estd tudo bem. Para ele, a
resposta da familiar cuidadora é um indicativo da capacidade
dela em reproduzir bem as instrucoes sobre o procedimen-
to que lhe foi ensinado. Assim, os cuidados de enfermagem
procedimental sao transmitidos as familias para que técnicas
especificas sejam reproduzidas, sem necessariamente haver
critica as possibilidades de sua realizagdao no espaco domici-
liar e nem aos motivos pelos quais a reinternagao aconteceu.

Nesse modelo pedagogico, o enfermeiro ensina os cui-
dados procedimentais as familias em seus detalhes (passo a
passo), baseando-se nos principios cientificos, como pode ser
verificado nos enunciados dos familiares cuidadores e do pro-
prio enfermeiro.

Como vai ser aspirada a traqueostomia. [...] O que vai usar.
[...] Como vai utilizar as sondas e o ar comprimido. [...]
Como ligar o aspirador. [...] A limpeza do 6stio, [...] para
ndo ficar umedecido, para ndo dar mau cheiro. [...] Pro-
tecdo da pele em volta da traqueostomia. [...] Usar o dleo
(6leo de acidos graxos essenciais) por conta de hiperemias,
para ndo inflamar. [...] A troca da fixacdo. [...] A colocacdo
da canula da traqueostomia. (E)

Repassar a sonda da gastrostomia. [...] A quantidade de
dgua para encher o balonetizinho (4 ml de 4gua). [...] O
curativo, passar em volta da sonda um sorinho com gaze
e depois passar um pouco de D. (4cidos graxos essenciais).
[...] Passar a dieta e ndo fazer aquela pressao, deixar por
gravidade. [...] A sopinha, cozinhar bem, bater no liquidifi-
cador e depois passar por uma peneira ndo muito fininha.
[...] Deixar (a crianca) sempre bem elevada, sentada e elevar
a cadeirinha (pos-dieta). (Mae de JV. DCS Corpo Saber)

Em sintese, os diferentes enunciados, que se complemen-
tam, apontaram que os enfermeiros, na pratica social como
educadores das familias na alta, modelam seu ensino a partir
dos conhecimentos técnico-cientificos do cuidado de enfer-
magem hospitalar, o que favorece um cuidado centrado basi-
camente no procedimento; além disso, o processo educativo
pauta-se na transmissao de informacgoes e na demonstracao da
técnica, para que a familia reproduza em casa o que lhe foi
ensinado no hospital.

DISCUSSAO

Os familiares cuidadores de CRIANES se deparam com um
cuidado inovador, muito diferente de formas e modos anterio-
res de cuidar, para garantir a sobrevivéncia dessas criangas em
casa. Como exemplo, tem-se a gastrostomia e traqueostomia,
que sao tecnologias de manutencao da vida, compensatorias
das limitacoes fisicas para alimentar-se e respirar, conduzindo
a transformacao dos habitos de vida dessas criangas e suas
familias, na medida em que os mecanismos de alimentacao e
de oxigenacao sao alterados“”.

Assim, diante do novo que se apresenta as familias na pra-
tica social de cuidadoras de CRIANES, é preciso aprender a
lidar com tecnologias corporais para que essas criancgas retor-
nem ao domicilio. Contudo, esses cuidados inovadores, até
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entao desconhecidos, ndo lhes foram transmitidos por heran-
ca cultural, mas sim mediados por enfermeiros e enfermeiras
no processo educativo centrado em procedimentos e na de-
monstracao da técnica.

Nesse sentido, as substituicoes no modo de cuidar coti-
diano e habitual dependem diretamente do aprendizado de
novos cuidados oriundos do campo de competéncia da en-
fermagem, requerendo, portanto, a atuacao do enfermeiro no
aconselhamento/ensinamento das familias, pois essa acao é
parte integrante dos cuidados de enfermagem?21¢17),

A atuacao do enfermeiro esta intimamente relacionada ao
preparo dos familiares cuidadores na alta para aprenderem a
cuidar de seus filhos em casa, com foco nos cuidados que irao
substituir ou modificar cuidados cotidianos e habituais ante-
riormente realizados pelas familias e incorporados ao longo
de suas trajetorias de vidao1¢17),

Desse modo, o profissional do hospital que ensina procedi-
mentos ao familiar da crianca com necessidades especiais de
satde é o enfermeiro. Tem-se que o saber profissional da enfer-
magem hospitalar é transmitido para ser reproduzido em casa,
segundo os principios cientificos e técnicas perfeitamente justi-
ficaveis para o ambiente hospitalar, sem haver qualquer questio-
namento referente a sua pertinéncia e aplicabilidade no contexto
domiciliar. A essencialidade do cuidar centra-se na patologia, no
dominio da técnica e na aquisi¢do de habilidades motoras para
sejam realizados todos os procedimentos com seguranca'®'”,

Desse modo, o campo de competéncia da enfermagem
visa compensar as limitagdes ocasionadas pela doenca e su-
plementa-las, se as capacidades para isso forem insuficientes.
Baseia-se, inclusive, na compreensdo de tudo o que se torna
indispensavel para manter e estimular a vida de uma pessoa e
na procura dos meios e das adaptagoes para tal. Além disso,
promove-se o desenvolvimento de capacidades dos familiares
cuidadores para realizar procedimentos complexos, como a
aspiracao de vias aéreas superiores e de traqueostomia, ali-
mentagdo por gastrostomia, com CRIANES, tornando esses
familiares aptos a realizar esse cuidado inovador®®.

As demandas de cuidados inovadores, complexos e conti-
nuos das CRIANES evidenciadas no estudo incluem as tecno-
l6gicas, medicamentosas, de cuidados habituais modificados
e de desenvolvimento. Contudo, as CRIANES desses familiares
cuidadores apresentaram mais de uma demanda de cuidado, o
que potencializou os desafios para o aprendizado, na transicao
do hospital para casa, reforcando a necessidade da mediagao do
enfermeiro no aprendizado desses novos cuidados.

Desse modo, a equipe de enfermagem atua como facili-
tadora na negociacdo de saberes e praticas com as familias
de CRIANES, para que possam instrumentaliza-las para aten-
der as multiplas demandas de cuidados dessas criangas no
domicilio®®,

As préaticas alimentares e as de cuidados com o corpo estao
na origem de todos os habitos de vida e de todas as crengas.
Assim sendo, constitui um erro aborda-los e propor modifica-
-los sem buscar compreender o seu significado para as pesso-
as envolvidas. Por vezes, novos conhecimentos, oriundos de
todo o processo cientifico, perturbam as crencas anteriores,
podendo gerar desconfianca e inseguranga“>'2,
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Entretanto, na discursividade dos participantes da pesqui-
sa, emergiu um sentido de que, na relacdo pedagogica media-
da pelo enfermeiro junto a familia de CRIANES, o processo
de ensino-aprendizagem do cuidado inovador é de natureza
mais técnica demonstrativa do que dialdgica e centrada na
demanda do educando. Assim, o aprender sobre o manejo
da gastrostomia e da traqueostomia baseia-se na explicacao,
observacao, execucao, supervisao, colaboracao e avaliacao.

Depreende-se ainda que as orientagdes partam sempre dos
profissionais para as familias, que nao participam ativamente
das tomadas de decisoes relacionadas a alta de seus filhos,
pois se tornam apenas receptoras dos ensinamentos realiza-
dos pelos profissionais. Assim, o modelo pedagogico adotado
é o da transmissao e da demonstracao, no qual se busca a
aquisicao de habilidades e destrezas para a execucdo de de-
terminada técnica. Nesta prética social, o condutor da acgao
tem sido o profissional de satide (enfermeiro), pois é ele quem
tem deflagrado todo o processo educativo no momento da
alta, e ndo propriamente no curso da internagao.

Na visao bancaria da educacao - de dep0sitos, transferéncias
e transmissoes de valores e conhecimentos - o professor doa
contetidos aos alunos como uma verdade absoluta e ao educan-
do cabe receber o que lhe foi oferecido. Contudo, nesse modo
de acdo é comum a desconsideracdo dos saberes e crencas dos
educandos, construidos nas suas trajetérias de vida, o que torna
esse processo educativo descontextualizado®',

A complexidade e a especificidade do cuidado a CRIANES
também implicou em um modelo de aprendizagem centrado
na reproducao, pela deposicao de contetidos, sem a reflexao
critica sobre a adequacao e a pertinéncia em cendrios extra-hos-
pitalares. Assim, esse processo educativo é descontextualizado,
pautando-se apenas na deposicao de contetidos e na reprodu-
cao de técnicas, sem uma reflexao critica das possibilidades de
manutencdo desse cuidado no pos-alta’®'”. O que se espera é
que o familiar cuidador reproduza em casa o que foi instruido
no hospital, com pouca valorizagao dos conhecimentos e da ex-
periéncia dele com sua CRIANES no contexto sociofamiliar?'®,

E preciso convidar a familia a sair da passividade diante
das praticas dos profissionais de saude e desenvolver acoes
educativas que partam da realidade por ela vivida, em uma
relacdo verdadeiramente dialégica. Para tal, os enfermeiros
também precisam ser capacitados para desenvolverem suas
habilidades educativas.

Por conseguinte, é necessario dialogar sobre cuidados de ma-
nutencdo da vida"? voltados para a sustentacdo das capacida-
des que a crianga possui frente suas demandas cotidianas, como
alimentar-se, higienizar-se, vestirse, deslocar-se, brincar, entre
outras, mesmo diante de possiveis adaptagdes que sua condicao
de satde exija. Assim, é preciso que o enfermeiro esteja atento
para ajudar as familias no refor¢o e na manutengao dessas deter-
minadas habilidades que possam ter sido adquiridas ao longo do
desenvolvimento da crianca, evitando suas perdas, de modo a
estimular um apropriado desenvolvimento biopsicossocial infan-
til, de acordo com as potencialidades de cada crianca.

Por fim, é importante destacar que a natureza complexa
dos cuidados que as CRIANES requerem em casa faz com que
os cuidados cotidianos e habituais e os de reparacao’’? sejam
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fundamentais para a sua sobrevivéncia; assim, tais demandas
de cuidado precisam ser problematizadas, numa perspectiva
dialégica, ainda durante a internacao da crianca. E neste as-
pecto, a Enfermagem tem uma posicao privilegiada, pois os
dois sentidos de cuidado fazem parte do dominio dessa pro-
fissao, além de o enfermeiro ser reconhecidamente um edu-
cador, seja no ambiente hospitalar seja na atencdo primaria
na educagao de familiares cuidadores de criangas com condi-
coes cronicas e dependéncia de tecnologia™-2%,

Limitacdes do estudo

Estudo realizado em um servigo de satide de alta complexi-
dade na cidade do Rio de Janeiro, referéncia do Sistema Uni-
co de Saude para a investigacdo diagnostica e tratamento de
doencas raras, portanto, pode traduzir uma realidade que nao
reflete as caracteristicas das condi¢coes cronicas da maioria de
criangas que compoe a populacao infantil em geral. Ademais,
pelo fato de o cendrio de pesquisa ser uma instituicao de en-
sino, os profissionais de saide podem ter seus papéis mais
claramente definidos na equipe de saude, levando-os a ter
mais clareza sobre as demandas de cuidados que sdo préprias
do campo de saber da enfermagem. O quantitativo de partici-
pantes representa uma amostra limitada para generalizagoes
abrangentes de seus resultados, o que requer desenvolvimen-
to de outros estudos contextualizando-se os cendrios de prati-
cas e suas particularidades.

Contribuicoes para a area da enfermagem, satide ou po-

litica publica

Espera-se que o estudo subsidie estratégias e praticas pro-
fissionais e institucionais que possam otimizar a transicio de
criangas com necessidades especiais de satide e demandas de
cuidados clinicamente complexos do hospital para a casa, de
modo a garantir a continuidade do cuidado domiciliar com au-
tonomia, seguranca e qualidade, na medida em que diminui as
dificuldades, davidas, incertezas, medos e até mesmo reinterna-
¢oes futuras devido a erros evitaveis. Pode contribuir ainda para
iniciativa de desospitalizacoes programadas com implantacdo
de politicas de cuidado para internagao domiciliar ou homeca-
re, evitando-se a sobrecarga e responsabilizacdes exclusivas dos
cuidadores familiares no provimento do cuidado continuo que é
clinicamente complexo, mas de natureza prolongada.

CONSIDERACOES FINAIS

As préticas discursivas e sociais dos familiares cuidadores
apontaram que eles se deparam com a necessidade de apren-
der um cuidado inovador, transformador de praticas cotidia-
nas e habituais de cuidar, para que seja assegurada a vida
de seus filhos no domicilio, no que se refere ao atendimento
das necessidades de oxigenacéo, de nutricao, de higiene e de
bem-estar e conforto.

Essas novas demandas de conhecimento, que nao foram her-
dadas culturalmente, precisam ser apreendidas por meio de um
processo de substituicdo de cuidados; entretanto, esses novos
saberes e praticas sdo fundados no campo dos cuidados funda-
mentais de enfermagem pediatrica, o que justifica a recorréncia
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da voz do enfermeiro na discursividade dos participantes da
pesquisa.

Porém, no processo de ensino-aprendizagem desses cuida-
dos, o enfermeiro, em sua pratica social de educador, tem ado-
tado o modelo pedagdgico tradicional de educar, que se pauta
na transmissao de contetidos e na demonstracdo da técnica, por
meio da explicacdo, observacao, execucao, supervisao, colabo-
racao e avaliacdo do fazer, buscando, dessa forma, a aquisicao
de habilidades e destrezas motoras por parte da familia, para a
execucao de determinado cuidado procedimental.

Ademais, nessa relacdo pedagogica estabelecida, o condutor
da acdo tem sido o enfermeiro, pois é dele que parte todo o
processo educativo; por sua vez, os familiares participam como
receptores dos ensinamentos transmitidos. O enfermeiro ensina
a familia uma gama de procedimentos técnicos baseados nos
saberes da enfermagem hospitalar, sem conhecer as condicoes
de vida dessas pessoas, o que torna esse processo educativo
descontextualizado e reducionista, por ndo atender de maneira
abrangente as demandas das criancas e de suas familias.
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O modelo pedagogico tradicional de ensinar, baseado na
entrega de comunicados, nao atende de maneira abrangente
as demandas das criancas e de suas familias, na medida em
que s6 o conhecimento e a destreza motora se tornem os pon-
tos mais importantes nessa pratica educativa, pois, em sendo
reducionista, ndo garante a realizacdo do cuidado em casa
com autonomia e seguranga.

Assim sendo, é preciso que o enfermeiro assuma o papel
de coordenador de alta, envolvendo-se nesse processo de
transicao e integrando os demais membros da equipe de pro-
fissionais em uma acdo conjunta, oferecendo as familias su-
porte para a convivéncia didria e, dessa maneira, construindo
juntos os meios para facilitar a realizacdo dos cuidados com
autonomia, seguranca e qualidade, em seu domicilio.

Portanto, além das dimensoes fisicas e das habilidades técni-
cas, esse processo deve considerar também as possibilidades, as
expectativas, os desejos e as esperancas dos familiares e, ainda,
é fundamental orientar essas familias sobre onde buscar os re-
Cursos necessarios e como ser assistida na nova trajetéria.
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