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RESUMO

Objetivos: analisar as demandas educativas dos familiares de criangcas com necessidades
especiais de satide na transicao do hospital para casa. Métodos: pesquisa qualitativa realizada
entre fevereiro e junho de 2018, por meio, de dinamicas de criatividade e sensibilidade do
Almanaque do método criativo sensivel; participaram nove cuidadores familiares de criancas,
internadas em um hospital publico do Rio de Janeiro, cujos dados foram submetidos a andlise
de discurso francesa. Resultados: as demandas educativas foram de origem clinica centrada
nos cuidados complexo e continuo, tecnolégico, habitual modificado, medicamentoso, de
desenvolvimento, misto e de origem social, relacionada aos insumos e direitos das criancas.
Consideracgoes Finais: a demanda educativa social emergiu como uma nova tipologia a ser
incorporada ao conjunto de cuidados dessas criangas. A transi¢ao do hospital para casa deve
ser processual, tendo o enfermeiro como coordenador, visando um cuidado participativo,
seguro, com qualidade e articulado dentro de uma rede social.

Descritores: Satide da Crianca; Educacdo em Saude; Cuidado Transicional; Necessidades e
Demandas de Servicos de Saude; Familia.

ABSTRACT

Objectives: to analyze the educational demands of family members of children with
special health care needs in the transition from hospital to home Methods: qualitative
research conducted between February and June 2018, using the handbook on creativity
and sensitivity dynamics, from the sensitive creative method; the participants were nine
family caregivers of children admitted to a public hospital in Rio de Janeiro; the data were
subjected to French discourse analysis Results: the educational demands were clinical,
centered on the categories complex and continuous care, technological care, modified
habits, medication, development and mixed care, and social, related to the supplies and
rights of children Final Considerations: the social educational demand has emerged as a
new demand to be incorporated in the care of these children. The transition from hospital
to home should be progressive and have the nurse as its coordinator, with the objective of
providing participatory, safe, quality care, articulated within a social network

Descriptors: Child Health; Health Education; Transitional Care; Health Services Needs and
Demand; Family

RESUMEN

Objetivos: analizar las demandas educativas de los familiares de nifios con necesidades
especiales de salud durante la transicion desde el hospital hasta el hogar. Métodos: se trata
de una investigacion cualitativa realizada entre febrero y junio de 2018, mediante dindmicas
de creatividad y sensibilidad del Almanaque del método creativo sensible; participaron
nueve cuidadores, familiares de nifios internados en un hospital publico de Rio de Janeiro
cuyos datos se sometieron al analisis del discurso francés. Resultados: las demandas
educativas eran de origen clinico centralizadas en los cuidados complejo y continuo,
tecnoldgico, habitual modificado, medicamentoso, de desarrollo, mixto y de origen social y
estaban relacionadas con los insumos y derechos de los nifios. Consideraciones Finales: la
demanda socioeducativa emergié como una nueva tipologia a ser incorporada al conjunto
de cuidados de dichos nifios. La transicion del hospital al hogar debe ser procesal, teniendo
al enfermero como coordinador, con miras a un cuidado participativo, seguro, de calidad y
articulado dentro de una red social.

Descriptores: Salud del Nifio; Educacion de la Salud; Cuidado Transicional; Necesidades y
Demandas de los Servicios de Salud; Familia.
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Demandas educativas de familiares de crian¢as com necessidades especiais de satide na transicao hospital casa

INTRODUCAO

Crianca com necessidades especiais de saude (CRIANES) é
uma expressao adotada nacional e internacionalmente, refere-se
a um grupo infantil que apresenta fragilidades clinicas devido a
condicdes cronicas, fisicas, de desenvolvimento, comportamen-
tal ou emocional. Requerendo, assim, uma utilizacdo maior dos
servicos de saude e atendimento por diferentes profissionais,
incluindo os de enfermagem('-2,

No Brasil, segundo as demandas de cuidado, as CRIANES sao
classificadas em seis tipos. O primeiro, de desenvolvimento, inclui
criangas com atraso de desenvolvimento para a idade e que ne-
cessitam de servico de reabilitacao psicomotora e social em maior
numero que as demais criangas. Nos cuidados tecnoldgicos, estao
as criancas em uso de dispositivos mantenedores da vida, como
gastrostomia, traqueostomia, colostomia etc. Nos medicamentosos,
estao as que fazem uso continuo de farmacos, tais como insulina,
anticonvulsivantes etc. Nos habituais modificados, as criangas pre-
cisam de adaptacdes nas atividades rotineiras como a alimentacao,
locomocdo, banho etc. Nos cuidados mistos, as criancas possuem
uma ou mais demandas anteriores, excluindo-se a tecnoldgica. E nas
demandas de cuidados clinicamente complexos, possuem todas as
anteriores incluindo o manejo de tecnologias para suporte de vida2.

As CRIANES, com suas demandas de cuidado, possuem condi-
¢oes cronicas, que desvelam dependéncia dos servigos tercidrios
de atencao a saude, hospitaliza¢des recorrentes e prolongadas,
dificuldade de acesso na atencdo primaria e na integralidade do
cuidado no Sistema Unico de Satide (SUS). Apesar da hospitalizacao
prolongada os familiares de CRIANES relataram desconhecimento
e desinformacdo em relacdo a transicdo para casa, momento
marcado pelo medo e pelas duvidas®.

Estudos mostram que os atuais modelos de preparo de alta sao
fragmentados, causando sobrecarga nos familiares cuidadores®,
que afirmam nao serem preparados pelos profissionais de saude
para atender as demandas de cuidados das CRIANES em casa®".

Com as demandas das CRIANES, muitas vezes continuas e
complexas, aprender a realizar os cuidados durante a transicdo
do hospital para casa é um desafio para o familiar cuidador. Logo,
o enfermeiro deve conhecer a realidade da familia e identificar
as demandas educativas, que sdo os conhecimentos a serem
adquiridos e apreendidos como parte do planejamento de alta™.

Estudos internacionais e nacionais recomendam o planeja-
mento de alta com intervenc¢des educativas junto aos familiares,
pois estes precisam ser preparados para receber suas criangas
em casa®”. O enfermeiro tem se destacado na literatura como o
profissional mais adequado para criar as possibilidades de cons-
trugcao do conhecimento junto ao familiar cuidador, coordenar o
cuidado integral e a transicdo do hospital para casa, bem como
advogar para as CRIANES e suas familias, visto que tem formacao
especializada e conhecimento de questdes de saude!?.

Portanto, na transicao do hospital para casa, cabe ao enfermeiro
implementar processo educativo dialégico junto aos familia-
res cuidadores de CRIANES, a fim de conhecer sua realidade e
identificar as demandas educativas, estabelecer um espaco de
escuta, aprendizado e troca de experiéncia entre os familiares
de modo a reduzir duvidas, anseios e dificuldades relacionados
ao cuidado da CRIANES.

Precce ML, Moraes JRMM, Pacheco STA, Silva LF, Conceicao DS, Rodrigues EC.

OBJETIVOS

Analisar as demandas educativas dos familiares de criangas com
necessidades especiais de saude na transicdo do hospital para casa.

METODOS
Aspectos éticos

Atendendo as questdes éticas e legais vinculadas a pesquisa,
a geracao de dados ocorreu apds a aprovacgao da pesquisa pelo
Comité de Etica em Pesquisa da instituicido cenario do estudo,
sob o numero CAAE78848517.8.3001.5269 e todos os partici-
pantes terem lido e assinado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Ressalta-se que o Termo foi apresentado e entregue
aos participantes em dia diferente da realizacdo da pesquisa,
quando ficou acordada uma data para o encontro, segundo a
disponibilidade do participante. Todas as dinamicas tiveram
seus dudios gravados em aparelho de MP3, com conhecimento
e autorizacdo dos familiares para um registro preciso.

Referencial tedrico

Para promover a transicao de CRIANES do hospital para casa
é necessario pensar no preparo da familia, de modo processual
e gradual, envolvendo os cuidadores, respeitando suas raizes
espaco temporais, seus conhecimentos e saberes. A transicdo esta
intimamente relacionada com o tempo e o movimento, e provoca
mudanca de estado de saude, de relagcdes, de expectativas ou
de habilidades, tendo de incorporar novos conhecimentos!'®'",

Meleis, que constitui como um suporte teérico da pesquisa, des-
taca que as transicdes situacionais sao associadas com a mudanca
de papéis nos varios contextos em que as pessoas estao envolvidas.
Enquanto que as transi¢des de salide-doenca abrangem mudancas
subitas de papel decorrendo da alteracdo de um estado saudavel
para uma doenca aguda ou crénica ou de um estado de cronicidade
para um novo de bem-estar, mas, ainda sim incluindo a cronicidade.
E as transicdes organizacionais acontecem no contexto ambiental
das pessoas e sdo antecipadas pelas alteracdes que ocorrem ao
nivel do contexto social, politico e econdmico*™,

A transicao do hospital para a casa de CRIANES deve ser sem-
pre permeada por praticas educativas libertadoras, tendo como
fios condutores a conscientizagdo e a dialogicidade freiriana.
Nesse sentido, Freire®®, constitui-se como o segundo referencial
tedrico adotado neste estudo, afirma que a educacdo para ser
vélida, deve partir do homem concreto e sua realidade concreta,
considerando-o como sujeito, pois esta é vocacdo ontoldgica
dele. Contudo, trata-se de um processo educativo e transitivo que
s6 faz sentido se tiver como pilar o didlogo, além de se basear
em uma preocupac¢ao genuina com as reais necessidades e a
autonomia dessas familias, estas entendidas como educandos
participes no processo ensino-aprendizagem‘?,

Tipo de estudo

Pesquisa descritiva, com abordagem qualitativa, desenvolvida
pelo Método Criativo e Sensivel", que tem como base epistemo-
l6gica a critica-reflexiva da pesquisa participante, as dinamicas
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grupais da psicologia social e a criagdo do tipo artistica da pesquisa
baseada em arte. A dindmica de Criatividade e Sensibilidade
(DCS) do Almanaque foi implementada no periodo de fevereiro
ajunho de 2018, sendo realizados quatro encontros grupais com
duracdo média de 55 minutos, com nove familiares de CRIANES.

Procedimentos metodolégicos
Cendrio do estudo

O estudo foi desenvolvido em um hospital publico especiali-
zado em pediatria na cidade do Rio de Janeiro.

Fonte de dados

Para a producdo de dados, realizou-se quatro encontros grupais
para operacionalizacdo da Dinamica de Criatividade e Sensibili-
dade (DCS) do Almanaque, com nove familiares cuidadores que
acompanhavam as CRIANES na unidade de internacao pediatrica.
Esta DCS funcionou como um encontro grupal e processo edu-
cativo junto aos participantes do estudo, pois puderam trocar
informacodes, experiéncias, conhecimentos entre si, com base no
cuidado que fazem em suas CRIANES.

Quanto a formacao dos grupos nas dinamicas: no primeiro
grupo participaram dois familiares, o auxiliar de pesquisa e o
pesquisador principal, os outros 3 grupos foram compostos de
3 familiares mais o auxiliar de pesquisa e o pesquisador princi-
pal. Destaca-se que dois familiares estiveram presentes em dois
grupos distintos.

Coleta e organizagédo dos dados

A selecdo e captacgdo dos participantes ocorreram a partir da
consulta aos prontudrios dos pacientes internados na instituicao,
sendo convidados aqueles que atendiam aos seguintes critérios
deinclusao: familiares de CRIANES com internac¢des recorrentes
(mais de 3 internagdes por ano) e/ou prolongadas (acima de 30
dias), bem como maiores de 18 anos, que fossem cuidador da
CRIANES e que tivessem disponibilidade para interagir em grupo.
Os critérios de exclusédo aplicados foram: familiares de CRIANES
internados que possuissem dificuldades cognitivas, familiares
que nao fossem cuidadores da crianca, mesmo que estivessem
de acompanhante no hospital de modo pontual.

Os participantes que atenderam aos critérios de inclusao
foram convidados pessoalmente pela primeira autora do artigo,
em um momento que estivessem sozinhos, para ndo haver cons-
trangimento ou identificacdo de que estes participariam de uma
pesquisa, sendo que todos os convidados aceitaram participar
do estudo. Durante o convite foi explicado, com linguagem clara
e acessivel, o objetivo do estudo, que a DCS seria realizada em
grupo com outros familiares de CRIANES - com duracdo de até
60 minutos - e que ocorreria em sala reservada na instituicao.
Mediante o aceite foi realizado o convite formal e agendada uma
data para realizacao da dinamica de acordo com a disponibilidade
dos participantes.

Os enunciados dos familiares foram identificados pelo codinome
participante e o nUmero arabico correspondente a sua inclusao

Precce ML, Moraes JRMM, Pacheco STA, Silva LF, Conceicao DS, Rodrigues EC.

na DCS (Participante, Participante 2, Participante 3, etc...). As DCS
Almanaque objetivaram conhecer as demandas educativas de
familiares de CRIANES na transicdo do hospital para casa, tendo a
seguinte questdo geradora para elaboracéo da producdo artistica:
“Para cuidar do meu filho em casa preciso saber..”

O planejamento das DCS Almanaque ocorreu a partir da
aceitacdo dos familiares, sendo realizada busca na literatura
cientifica de acordo com o conjunto de demandas de cuidados
apresentadas pelas CRIANES selecionadas. A operacionalizacdao
da dinamica se deu com imagens e figuras que retratassem o
cuidado a crianga com necessidade especial de satide, tais como
higiene, alimentacédo, locomogao, dentre outros, tanto no hospi-
tal como em casa, fornecidas pela primeira autora do artigo. A
busca pelas imagens foi realizada em fevereiro de 2018 no site
da Google: www.google.com.br. Efetuou-se a pesquisa e foram
filtrados os resultados para encontrar imagens com permissao
de uso por terceiros. Para tanto, empregou-se o filtro da Pesquisa
Avancada chamado “direitos de uso” e foi selecionado o tipo“sem
restricdes de uso ou compartilhamento’, que permite cépia do
conteudo, desde que permaneca inalterado.

Os participantes registraram sinteticamente suas ideias-chave a
respeito do questionamento que direcionou a producédo de dados
e, posteriormente, afixaram as imagens e figuras respostas em
um uma folha de papel, construindo, portanto, um Almanaque
de modo coletivo. Em cada grupo houve a construcdo de um
novo Almanaque, por fim, totalizando quatro.

Os procedimentos de geracdo de dados ocorreram através
das Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade (DCS) Almanaque,
desenvolvidas pela pesquisadora principal, com ajuda de um
auxiliar de pesquisa treinado e com prética na aplicacdo de DCS.
A pesquisadora principal desenvolveu a funcdo de conducao
da dinamica, estimulando os participantes ativamente, como
um animador cultural. J& o auxiliar de pesquisa contribuiu com
os participantes disponibilizando material necessario, realizou
anotacdes relevantes e a gravacao dos dudios durante as dindmicas.

Foram realizados novos grupos até que a construcdo do sentido
de cada demanda fosse compreendida, pois a formacéo discursiva
tem uma influéncia da psicanélise, do materialismo histérico e da
filosofia da linguagem, podendo a histéria de cada um mudar,
sendo provéavel que ndo se esgote o tema.

Andlise dos dados

Os dados foram analisados pela analise de discurso francesa™
em suas trés etapas. A primeira: a constituicdo do corpus textual,
em material empirico bruto, que foi transformada em objeto
discursivo. A segunda: aconteceu quando o objeto discursivo
apontou as pistas indicadoras dos dispositivos analiticos consti-
tuintes do discurso dos participantes. A terceira: foi a passagem
do objeto discursivo para o processo discursivo. Com destaque,
nesse método de analise, ao uso de dispositivos analiticos para
se chegar a compreensdo dos sentidos produzidos pelos parti-
cipantes da pesquisa‘'®.

Emergiram duas categorias da andlise: demandas educativas
na clinica do cuidado as CRIANES na transicdo do hospital para
casa; demandas educativas sociais das CRIANES e suas familias
para o cuidado na transicdo do hospital para casa.
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RESULTADOS

Dos nove familiares cuidadores participantes das DCS, sete
eram méaes de CRIANES (06 mées bioldgicas e 01 adotiva), uma avo
e um pai. A idade dos participantes variou entre 24 e 59 anos. A
renda familiar variou entre sem renda a trés salarios minimos. Das
nove familias participantes do estudo, seis, recebiam beneficios
sociais do governo como Beneficio da Prestacdo Continuada (BPC)
e aBolsa Familia (BF), sendo que para uma das familias essa eraa
Unica fonte de renda. Relativo as CRIANES, a idade variou entre
4 meses e 9 anos, todas tinham demandas de cuidado habitual
modificado, medicamentoso, tecnoldgico, desenvolvimento, sendo
que sete criangas associado a essas demandas, ainda possuiam
demandas de cuidados clinicamente complexos. O tempo de
hospitalizagao variou entre 97 dias a 1000 dias ininterruptos.

Demandas educativas na clinica do cuidado as CRIANES
na transicao do hospital para casa

As demandas educativas apresentadas tiveram origem no
cuidado clinico, de acordo com o lugar, espaco e tempo que os
participantes estavam transitando do hospital para casa. Séo
oriundas de seis tipologias de demandas de cuidados, sendo
elas: clinicamente complexo, tecnoldgico, habitual modificado,
medicamentoso, de desenvolvimento e mistos.

As demandas clinicamente complexas causam sobrecarga de
cuidado nos familiares cuidadores ainda durante a hospitalizacédo
da CRIANES.

O que acontece é que o meu bebé [CRIANES 2] vai fazer cinco meses
e nunca foi para casa desde que nasceu [prematuro extremo],
por causa dos problemas de satide, € muita coisa [tem sindrome
de Dandy Walker, hipertensao intracraniana severa, derivagao
ventricular externa e gastrostomial. No ber¢drio a gente [maes]
ndo tem o cuidado direto com os bebés, tudo era eles [equipe
de saude] que faziam, quando mandaram ele [CRIANES 2]
para enfermaria, eu quase enlouqueci no primeiro dia, foi muita
novidade para mim. (Participante 2)

O discurso do Participante 2 revela que é muita novidade e in-
formacao a ser apreendida para cuidar de sua CRIANES, apontando,
assim, a necessidade de o enfermeiro criar as possibilidades para
a construcao do conhecimento de modo processual e gradual.

Dois participantes revelaram necessidades educativas rela-
cionadas aos cuidados com a tecnologia da gastrostomia e da
traqueostomia.

A duvida que eu tenho é: quando ele [CRIANES 2] colocar esse
botton e ndo sei, se conseguirei ir para casa. Esse botton somos
ndés [maes] que tiramos, fazemos essa limpeza como, como eu fago
aquino hospital? Eu lavo sé com soro [fisioldgico 0,9%] e gaze e
em casa segue isso? A gente [mae] precisa tirar esse botton, que
tira, que poe. (Participante 2)

A traqueostomia fica direitinho, mas eu néo posso cuidar. Os
profissionais de satide pediram para néo fazer [os cuidados com

a traqueostomial. (Participante 6)

Os cuidados com dispositivos tecnolégicos no corpo da crianga
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pertencem ao senso cientifico e geram demandas educativas por
parte dos familiares no manejo deste instrumental. Os familiares
ao terem contato com essas tecnologias e manusea-las, demons-
tram a preocupacao de incorporarem novos saberes e novas
habilidades, ambos oriundos do campo e da competéncia da
enfermagem, para que seus filhos possam ser cuidados em casa.
Relacionado ao cuidado habitual modificado da alimentacao,
conhecer as demandas educativas do familiar cuidador séo ne-
cessdrias para ajudar na transicdo do hospital para casa.

A gente estd fazendo um estudo que é a dieta cetogénica, que
ajudou 100% e parou de dar as crises [convulsivas). E raro ela
[CRIANES 1] dar as crises [convulsivas], bem raro mesmo e, as
vezes, a gente nem percebe que ela estd dando crise [convulsival
de tdo rdpida, antes da dieta era bem demorada. (Participante 1)

Ai a gente tem esse problema com a alimentacao, a fruta, que é
uma dificuldade pra comer fruta, meu Deus! A gente tenta dar
paraela [CRIANES 9], oferece, mas muito dificil. Ai, uma estratégia
nesse quesito da fruta é meio complicada ainda de achar. Ela
[CRIANES 9] ndo come. (Participante 9)

O Participante 1 em conjunto com os profissionais do hospital
estdo experimentando uma alimentacao diferenciada, nas quais séo
oferecidos alimentos ricos em gordura, baixo teor de carboidrato
e quantidade normal de proteina, chamada de dieta cetogénica,
usada principalmente para tratar epilepsia de dificil controle em
criangas. Ja para o Participante 9 a demanda educativa estd em
como fazer sua filha ingerir frutas.

Nos cuidados relativos aos medicamentos, a demanda edu-
cativa esteve relacionada a como administrar os medicamentos,
como agir em caso de crise convulsiva e de intoxicagao em casa.

Porque como eu jd era mde, jd tenho uma habilidade que é deixar
tudo anotado no celular, o hordrio da medicagéo jd tenho tudo
em mente. Sempre olho se jd estd no hordrio, pois quando eu vou
sair deixo tudo diluido jd na seringa, sé dar no hordrio. Isso ai é
questao de costume, depois vai se acostumando, direitinho. Ela
[CRIANES 1]1toma quatro anticonvulsivante muito fortes e com isso,
as vezes, a gente fica com medo da intoxicagdo. (Participante 1)

Em casa é saber como administrar isso [anticonvulsivantes]. Nas
crises convulsivas, se acontecer, como é que faz? Essa medicagdo,
se eu esquecer, pode dar a crise [convulsival? (Participante 2)

A experiéncia de ser mae de outro filho e de cuidar de um filho
com necessidades especiais de saude que ja esteve no domicilio,
conferiu o Participante 1 a organizacao e expertise de ja deixar as
medicac¢des diluidas. Entretanto, o nUmero de anticonvulsivantes
didrios utilizados para controlar as crises convulsivas remete ao
medo e necessidade de demanda educativa relacionada ao temor
de intoxicacdo. Enquanto o Participante 2, que tem menos tempo
de convivio com seu filho e que nunca esteve no domicilio com
ele, possui demandas educativas relativas a administracao do
anticonvulsivante, do que fazer caso esqueca de administrar a
dose e suas consequéncias para a crianca.

A demanda de desenvolvimento esteve relacionada em como
fazer exercicios motores na CRIANES.
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Aminhafilha, ela é muito molinha [tem atraso no desenvolvimento
pela encefalopatial, ela é hipoténica. Eu vejo na internet [0
exercicio de fisioterapial, mas o que adianta ver na internet e
ndo saber pegar, vai que eu vou e fago um exercicio errado e dd
um jeito no fémur, dd uma coisinha. Pegar eu pego que nem um
bebé [CRIANES 1] porque é molinha, mas a gente sempre tem
aquele medo de pegar de mal jeito. (Participante 1)

Na tentativa de realizar exercicios motores na sua filha, o Par-
ticipante 1 procura resolver suas demandas educativas através
de videos na internet. Entretanto, falta a pratica de como fazer,
aliada ao medo de causar algum prejuizo, por ndo saber manusear
corretamente a crianga que é hipotodnica.

Demandas educativas sociais das CRIANES e suas familias
para o cuidado na transicao do hospital para casa

A demanda educativa social esteve presente nas enunciagées
discursivas dos participantes, referentes aos direitos com o forne-
cimento do leite especial, acesso a escola, aos beneficios sociais
garantidos pelo Estado e acesso ao convivio escolar.

E ele [CRIANES 2] s6 tem quatro meses, e estd no leite especial.
Eu queria saber onde posso recorrer, o que posso fazer para que
ele [CRIANES 2], tenha direito a esse leite [especial], se for caso
de eu receber alta hoje. Mas ele sé pode ir para casa se tiver esse
leite [especial], o que é que eu fago?[...] Também conhecido como
Beneficio da Prestagdo Continuada, da Lei Orgdnica da assisténcia
social [BPC/LOAS]. Lei garante gratuidade no transporte ptblico,
pagamento de um saldrio minimo, tratamento médico em outro
Estado, entre outros auxilios, garantido pela lei 8742. Veja os direitos
e beneficios das pessoas portadoras de necessidades especiais”
[Participante 2 faz leitura das frases que compuseram a criacdo
de seu Almanaquel. £ que eu néo fui ainda orientada e queria
saber a respeito dessas questoes. (Participante 2)

Tentei colocar a S. [CRIANES 4] numa escola uns 4 anos atrds, mas
naépoca nao tinha acompanhante [profissional de apoio escolar],
hoje estd com nove [anos] e nunca foi a escola. (Participante 4)

O Participante 2 apresentou varias duvidas, afirmou ndo saber e
ndo ter recebido orientacdo sobre os direitos do seu filho (CRIANES
1), que estava com 4 meses e hospitalizado desde o nascimento.

Ja a CRIANES 4 esta internada ha trés anos, devido as de-
mandas de cuidados continuas clinicamente complexas, porém,
antes desta internacao, a mae (Participante 4) tentou realizar sua
matricula em uma escola, todavia ainda nao existia a Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (editada em 06 de julho
de 2015), dificultando a inclusdo social da CRIANES 4.

Na Figura 1, a seguir, estd presente as imagens e texto rela-
cionadas as demandas educativas sociais selecionadas pelos
participantes 3, 4 e 5 na segunda DCS Almanaque:

Ja quanto aos direitos da CRIANES 3, em relacdo a cidade do
Rio de Janeiro, o Participante 3 apresenta o seguinte discurso:

As gratuidades concedidas na Lei Orgdnica do Municipio do Rio
de Janeiro serdo exercidas nos énibus convencionais com duas
portas, por intermédio de apresentacdo de cartao eletrénico
[Participante 3 faz a leitura da frase selecionada por ela no
Almanaquel, que é o Riocard, que toda crianga tem o direito, mas
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até hoje, um ano [no Rio de Janeiro], ndo consegui [0 beneficio
da gratuidade no 6nibus convencional] do meu filho [CRIANES
3], entdo acho que o fato é que tem uma deficiéncia no trabalho
[para concessao do beneficio]. (Participante 3)

A demanda educativa apresentada pelo Participante 3 esta
relacionada a gratuidade no transporte publico, tendo em vista
que seu filho (CRIANES 3) possui doenca cronica e tem o direto
ao beneficio porém, é necessario que o responsavel da CRIANES
apresente comprovante de residéncia do Rio de Janeiro - que
o Participante 3 ndo possui, pois € morador do Espirito Santo.

Nota: DCS - Dinamica de Criatividade e Sensibilidade.
Figura 1 - DCS Almanaque. Produzido pelos participantes 3, 4 e 5, Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, Brasil, 2018

Em relagdo aos direitos sociais o Participante 5 traz as dificul-
dades relacionadas ao transporte:

N6s [Participante 5 e pai da CRIANES 5] nunca procuramos porque
sabemos que ndo tem [o servico de UTI mével em Seropédical,
entdo a gente nem procura por eles. E um direito dele [CRIANES
5], porém o municipio [de Seropédica] ndo tem. (Participante 5)

O Participante 5 trouxe sua dificuldade relacionada ao trans-
porte da CRIANES 5, que tem 4 anos de idade e possui de Home
Care 24 horas por dia e, em casos de emergéncia, o Participante
5 contrata uma UTI movel particular para realizar o transporte
até o hospital cenario do estudo (cerca de 70 km de distancia).

DISCUSSAO

As demandas educativas relacionadas a clinica do cuidado,
apresentadas pelos familiares cuidadores deste estudo, foram
relacionadas aos cuidados complexo e continuos, tecnolégico,
habitual modificado, medicamentoso, desenvolvimento e misto.
As demandas educativas sdo as que exigem uma maior capaci-
tacdo de seus familiares, tendo em vista que é o preparo para a
transicdo hospital-casa.

Destaca-se que, diante de uma CRIANES com internagdo
prolongada e demandas de cuidados complexos e continuos,
a familia tende a desorganizacdo inicial, com alteracao de sua
rotina de vida e dinamica habitual. Essa mudanca na familia,
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associada a transferéncia da crianca e de um acompanhante para
o hospital, pode causar desestruturacao, instabilidade e deixar
cicatrizes em suas memorias. Ainda podem aparecer no interior
da familia, dificuldades em lidar e aceitar essa nova realidade
concreta com sensagdées como pavor, medo e susto. Assim, com
a hospitalizacéo, os familiares cuidadores de CRIANES se veem
frente a realidade de cuidado que nédo pertencia a sua rotina didria,
vivenciando um processo de luto e de transigao situacional2'?),

A descoberta da necessidade especial de saude, o uso de
tecnologia para manutencao da vida e o ambiente de terapia
intensiva e de pacientes criticos sdo, inicialmente, situacées
bloqueadoras para o cuidado a ser desenvolvido pela familia.
Entretanto, com o passar dos dias, a transferéncia para setores
hospitalares de menor complexidade e maior aproximacdo com
o corpo cognoscivel da crianga e com a ajuda do enfermeiro,
o familiar cuidador consegue romper a barreira do medo e do
desconhecido12,

Cabe destacar que, desde o momento da internacdo, o enfer-
meiro ja deve instalar um processo educativo de modo gradual
junto a essa familia, pensando na transicdo do hospital para
casa''®, evitando sempre a sobrecarga de informagdes. Nesse
sentido, é necessério que a construcdo do conhecimento sobre o
cuidado com as criangas com necessidades especiais de saude e
demandas de cuidados clinicamente complexas seja feita de modo
horizontal, respeitando o tempo e espaco de cada cuidador'®,

Nesse contexto, a atuacdo do enfermeiro deve estar intima-
mente relacionada ao preparo dos familiares cuidadores para
o desenvolvimento do cuidado no hospital com vistas a alta.
Contudo, a alta precisa ser concebida de modo processual, para
incluir o planejamento e o preparo das familias, bem como a
elaboracdo de um plano terapéutico individualizado para a
crianca, a ser realizado em conjunto entre profissionais e fami-
lias, iniciado desde a admissao da crianca e ndo apenas em um
momento, no caso a alta®.

Logo, cabe ao enfermeiro, na transi¢ao saiide-doenga™", ser
mediador do cuidado inovador, complexo e continuo, além de
instrumentalizar o familiar para cuidar, respeitando seus saberes,
estimulando a reflexao agao e o empoderamento?. A literatura
aponta que, frequentemente, o familiar se sente ansioso e com
medo antes de realizar o primeiro cuidado, mas que o processo
de aprendizagem deve contribuir para diminuir essa ansieda-
de, possibilitando o aperfeicoamento da autoconfianca e das
habilidades9.

As demandas educativas relacionadas a tecnologia foram re-
lativas ao cuidado domiciliar e procedimental da traqueostomia
e gastrostomia. Destaque-se a importancia do enfermeiro como
agente educador, tendo a funcdo de orientar os familiares quanto
ao cuidado, para que aprendam a manejar a tecnologia incorpo-
rada ao corpo de seus filhos, além de contribuir na superacdo de
momentos estressores. Assim, o familiar cuidador deve merecer
atencdo especial, no sentido de responder as suas necessidades,
em grande parte relacionadas com a prestacao de cuidados®.

Os cuidados tecnoldgicos exigidos para a manutencdo da
vida podem causar sobrecarga em seus cuidadores e essas
criancas devem ser acompanhadas no pds-alta pelo enfermeiro
e uma equipe multiprofissional especializada em atendimento
domiciliar. Estudo realizado nos Estados Unidos afirma que, para
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afamilia, o bom enfermeiro de atendimento domiciliar é aquele
que tem habilidades e experiéncia de cuidar de criangas, possui
competéncias relacionadas a tecnologia e conhecimento sobre
necessidades e caracteristicas especificas da crianga”.

A demanda educativa, na clinica do cuidado habitual mo-
dificado, foi relativa a implementacao e manutencdo da dieta
cetogénica, para reducdo das crises convulsivas e como fazer a
CRIANES aceitar frutas em sua alimentacdo. A literatura aponta
que as praticas alimentares estdo na origem de todos os habitos
de vida e de todas as crencas familiares.

No processo educativo relativo a alimentacao, cabe ao pro-
fissional de saude atentar-se que nem sempre sera possivel a
familia reproduzir em casa a dieta realizada no hospital devido a
questao financeira, disponibilidade de alimentos, habitos cultu-
rais, dentre outros fatores. Nesse sentido, os enfermeiros devem
desenvolver um processo educativo que parta da realidade da
familia, em uma relacdo verdadeiramente dialdgica. Salienta-se
gue para aimplantacdo de um processo educativo com familiares
de CRIANES na transicdo do hospital para casa, os enfermeiros
também precisam ser capacitados para desenvolverem suas
habilidades educativas®.

Na demanda educativa medicamentosa é necessario ins-
trumentalizacdo e construcdo dos conhecimentos cientificos
de como administrar os remédios e o que fazer em caso de
esquecimento, isso em relacdo aos familiares cuidadores, que
estdo se apropriando do cuidado com o corpo cognoscivel da
crianca. J4 os familiares cuidadores que possuem outros filhos
além da CRIANES e tem mais tempo de convivio com a crianca
com necessidade especial de saude, incluindo momentos no
domicilio, sua prética de cuidado serviu de exemplo no processo
educativo demonstrando que ndo somente o enfermeiro pode
ser o mediador na transicao do hospital para casa.

Os familiares cuidadores de CRIANES desenvolvem entre siuma
rede de apoio e solidariedade, a qual com suas experiéncias e
expertises acabam por educar outros familiares!'®., Sendo assim, é
possivel romper como modelo pedagdgico de transmissdo bancéria
de conhecimento, em que se busca a aquisicao de habilidades e
destrezas para a execucdo de determinada técnica, bem como
incluir o cuidador familiar no centro do processo educativo, pois
o0 homem se educa em si, entretanto mediado pelo mundo('?,

Na demanda educativa relativa ao desenvolvimento da crianca,
o familiar cuidador desvela outras fontes de aprendizado como,
por exemplo, a internet. Todavia, é preciso além do conhecimento
tedrico, saber a pratica do fazer, neste caso os exercicios motores
na CRIANES. Quando a demanda educativa nao é atendida pelos
profissionais de satiide, os familiares sedentos por conhecimentos
buscam outras fontes de informagoes?.

Neste estudo, as demandas educativas sociais apareceram em
lugar de destaque e como uma nova demanda a ser incorporada
no processo educativo na transicdo no hospital para casa. Para
os familiares de CRIANES ndo basta apenas implementar os
cuidados clinicos, é preciso também o conhecer e ter acesso
aos beneficios sociais, pois os familiares encontram dificuldade
financeira devido a especificidade dos cuidados que sao de alto
custo, com constantes deslocamentos a hospitais e servicos de
reabilitacdo, gastos com medicamentos, com dietas especiais e
com materiais de consumo‘”. Além da necessidade de dedicacao
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integral a CRIANES em casa, geralmente realizado pelas maes,
com abandono do trabalho, o que acarreta em redugao da renda
per capita da familia, muitas vezes insuficiente para atender as
demandas minimas dessas criangas"?.

Em alguns casos a renda da familia se limita ao auxilio financeiro
do governo como, por exemplo, o Beneficio da Prestacdo Continua-
da e o Programa Bolsa Familia, porém a falta de divulgacgao sobre
os programas e beneficios sociais resulta em desconhecimento
sobre os direitos da crianga com posterior judicializacdo para ter
acesso a servicos e equipamentos essenciais®.

A dificuldade financeira resulta em vulnerabilidade social
e programatica da CRIANES, devido a invisibilidade nas taxas
oficiais e auséncia de politicas publicas especificas para atender
as necessidades apresentadas por tais criancas, além da expo-
sicdo ao adoecimento e o risco de vida pela descontinuidade
no uso de medicamentos e de tratamento para a saude”?", A
vulnerabilidade social estd relacionada a acdes desarticuladas
entre diversos setores da sociedade, tais como: acesso ao trans-
porte especial para as CRIANES com dificuldade de locomocéao
e seu acompanhante, inclusdo escolar com apoio pedagdgico e
classe hospitalar quando estiver no hospital. Associado a isso,
as CRIANES encontram barreiras para conseguirem beneficios
sociais como: o BPC, Bolsa Familia, recebimento de insumos,
alimentagao especial, dentre outros',

Estudo desenvolvido na Europa aponta que neste continente a
integracdo dos servicos de saude para as demandas de cuidados
complexos ainda é insuficiente, com ampla variacdo nos sistemas
de atencdo as criangas nos diferentes paises europeus. Entretanto, a
prestacdo de cuidados mais préximos de casa para as criangas é um
objetivo da politica internacional europeia. O progresso no alcance
dessa meta tem sido lento, apesar das evidéncias crescentes de
que a atencdo domiciliar fornece um meio de mitigar as barreiras e
isolamento que as criangas e suas familias experimentam durante
atransicdo do hospital para casa, pode reduzir significativamente
a utilizacdo hospitalar e reduz o custo dos cuidados de criancas
que vivem com necessidades complexas de cuidado®".

No Brasil, apesar do Sistema Unico de Saude (SUS) garantir
direito a saude de forma igualitaria para todos, as dificuldades
no acesso a servicos de saude estdo presentes. Por isso é essen-
cial a criacdo de politicas publicas especificas a esse grupo, com
garantia de recursos materiais e humanos qualificados para
atender as demandas de saude das CRIANES na transicao do
hospital para casa®.

N&o basta o direito estar garantido na legislagcao e em politicas
publicas vigentes para que ele seja de fato implementado. E ne-
cessario que a familia seja educada, orientada, empoderada, que
conheca seus direitos e da crianca, para que possa assegura-los
e quando isto nao for garantido, recorrer a medidas judiciais.

A respeito da participacdo escolar da crianca com necessida-
des especial de saude, estudo europeu destaca que condicdes
crénicas de saude afetam o desempenho escolar?®®, Entretanto,
no Brasil a dificuldade estd em conseguir a inclusdo desta crian-
¢a na escola, apesar de assegurado em lei que os sistemas de
ensino devam organizar as condi¢des de acesso aos espacos,
aos recursos pedagdgicos e a comunicacdo que favorecam a
promocéo da aprendizagem e a valorizacdo das diferencas, de
forma a atender as necessidades educacionais de todos os alunos.
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A acessibilidade da crianca deve ser assegurada mediante a eli-
minacao de barreiras arquitetonicas, urbanisticas, na edificacdo
incluindo instalagdes, equipamentos e mobilidrios, bem como
nos transportes escolares @4,

A literatura internacional aponta que o estabelecimento de
uma rede integrada de servicos de saude e a coordenacéo dos
cuidados aperfeicoa o acesso aos servicos e insumos, reduzem
os atendimentos de emergéncia, as hospitalizacdes, os custos
hospitalares e facilitam o acesso aos beneficios sociais. Ainda em
destaque na literatura internacional, os programas de coorde-
nacdo de cuidados - que estabelecem a continuidade da gestao
de cuidados e favorecem o acesso aos beneficios sociais e de
cuidado - sdo mais abrangentes do que o planejamento tradi-
cional de alta. Pois, garantem o maior tempo de permanéncia
da crianca no domicilio, servem como ponto de acesso médico
central e recurso educacional para as familias das CRIANES®?,

Limitacoes do estudo

Estudo desenvolvido em cenario hospitalar, sendo este servico
de saude de alta complexidade tecnoldgica e profissional, locali-
zado na cidade do Rio de Janeiro, referéncia do Sistema Unico de
Saude para a investigacao diagndstica e tratamento de doencas
raras e que possui um programa de atencdo domiciliar interdis-
ciplinar as CRIANES. Assim, as caracteristicas dos participantes e
CRIANES podem néo ser semelhantes ao encontrado em outras
unidades de saude, que também atendam a populacao infantil.
O quantitativo de participantes representa uma amostra limitada
para generalizagdes abrangentes de seus resultados, o que requer
desenvolvimento de outros estudos e em novos contextos de
cuidado como o domicilio e atencdo primaria em saude.

Contribuicoes para a pratica profissional de enfermagem,
saude ou politica publica

Espera-se que o estudo amplie praticas profissionais e ins-
titucionais educativas dialdgicas a fim de favorecer a transicao
hospital casa de CRIANES com demandas de cuidados clinica-
mente complexos.

Pode contribuir ainda para a formacéao de equipes em que o
enfermeiro atue como coordenador de cuidados com planejamento
da alta desse grupo infantil, de modo a reduzir hospitalizagoes
prolongadas e recorrentes.

CONCLUSOES

O discurso dos familiares cuidadores apontou que as demandas
educativas dos familiares de criangas com necessidades especiais
de saude na transicao do hospital para casa sao oriundas da clinica
de cuidados com o corpo da crianga, sendo elas de origem no
cuidado complexo e continuo, tecnoldgico, habitual modificado,
medicamentoso, de desenvolvimento e misto. Foi destaque no
discurso dos participantes a demanda social, sendo esta mais
uma demanda a ser incorporada, adido ao conjunto de cuidados
requeridos pelas CRIANES.

No desenvolvimento dessas demandas educativas, o enfermeiro
deve assumir o papel de coordenador de cuidados, entendendo a
transicao do hospital para a casa como um processo a ser realizado
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desde o primeiro dia da internacdo e ndo somente préximo a alta.
Como coordenador, cabe a ele aproximar-se da realidade social
e cultural das familias, para implementar o processo educativo
de modo ativo e participativo, no qual os familiares possam ex-
por suas duvidas, medos e inseguranca. Assim, este profissional
estara contribuindo para a reflexdo/acdo, tomada de consciéncia
e empoderamento dos cuidadores.

Ressalta-se que quando o processo educativo é desenvolvido
em grupo e com os demais familiares, a troca de experiéncia
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enriquece e rompe-se com o modelo pedagdgico tradicional
bancario. Os familiares passam a ser os protagonistas do processo
educativo, ajudando uns aos outros, através de suas experiéncias
e expertises formando uma rede de apoio e solidariedade.
Portanto, as demandas educativas estdo centradas no cuidado
clinico e social que devem ser abordados em um processo edu-
cativo grupal entre enfermeiros e familiares, visando a transicao
hospital casa da CRIANES e o cuidado participativo, seguro, com
qualidade, dentro de uma rede social e de cuidados em saude.
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