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RESUMO

Objetivo: conhecer as duvidas dos familiares de criangas com necessidades especiais de satide quanto aos cuidados domiciliares relacionados
aos dispositivos tecnoldgicos; e analisar o uso da roda de conversa como estratégia de educagdo em satide no preparo de alta hospitalar
dos familiares de criangas com dispositivos tecnolégicos.

Meétodo: pesquisa descritiva e exploratdria, com abordagem qualitativa, realizada no setor de internacao pediatrica de um hospital federal
no Rio de Janeiro entre maio e junho de 2014. Seis familiares participaram de entrevistas semiestruturadas e rodas de conversa. Os dados
foram submetidos a analise temética.

Resultados: os familiares destacaram dtividas no aprendizado e na adaptacao a tecnologia durante a transi¢ao do hospital para o domicilio
e em possiveis situacdes de emergéncia ap6s a alta hospitalar. Essas dtividas versaram, principalmente, sobre os cuidados procedimentais
com a traqueostomia e a gastrostomia. Entretanto, a estratégia da roda de conversa com uso de um boneco com dispositivos tecnolégicos
acoplados foi bem aceita pelos familiares, pois favoreceu o didlogo e a troca de conhecimentos e experiéncias entre os participantes, além
da promogao da seguranca no cuidado.

Conclusdo: a roda de conversa é uma estratégia de educagdo em satde, que pode ser utilizada pela Enfermagem no preparo de alta
hospitalar de criangas com necessidades especiais de satide, dependentes de tecnologia. Todavia, esse preparo deve acontecer de forma
processual durante a hospitalizacao.

DESCRITORES: Criancas com deficiéncia. Educacdo em satide. Familia. Enfermagem pediatrica. Doenca cronica.

EDUCATIONAL ENCOUNTER OF NURSING AND THE RELATIVES OF
CHILDREN WITH SPECIAL HEALTH CARE NEEDS

ABSTRACT

Objective: to know the doubts of the relatives of children with special health care needs regarding home care related to technological
devices; and to analyze the use of the conversation circle as a strategy of health education in the preparation for the hospital discharge of
the relatives of children with technological devices.

Method: descriptive and exploratory research, with a qualitative approach, performed in the pediatric hospitalization sector of a federal
hospital in Rio de Janeiro between May and June 2014. Six family members participated in semi-structured interviews and conversation
circles. The data were submitted to thematic analysis.

Results: the relatives highlighted doubts in the learning and adaptation to the technology during the transition from the hospital to the
home environment, and in possible emergency situations after the hospital discharge. These doubts were mainly about procedural care with
tracheostomy and gastrostomy. However, the strategy of the conversation circle with the use of a doll with technological devices coupled
was well-accepted by the relatives, as it favored the dialogue and the exchange of knowledge and experiences among the participants, as
well as promoting safety in care.

Conclusion: the conversation circle is a strategy of health education that can be used by Nursing in the preparation of the hospital discharge
of children with special health care needs, who are dependent on technology. However, this preparation must happen procedurally
during the hospitalization.

DESCRIPTORS: Children with disabilities. Health education. Family. Pediatric nursing. Chronic disease.
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ENCUENTRO EDUCATIVO DE LA ENFERMERIA Y LA FAMILIA DE NINOS
CON NECESIDADES ESPECIALES DE SALUD

RESUMEN

Objetivo: conocer las dudas de los familiares de nifios con necesidades especiales de salud sobre los cuidados domiciliarios relacionados
con los dispositivos tecnoldgicos y analizar el uso de la rueda de conversacién como estrategia de educacién en salud en la preparacién
para el alta hospitalario de los familiares de nifios con dispositivos tecnolégicos.

Meétodo: investigacion descriptiva-exploratoria y con un abordaje cualitativo realizada en el sector de internacién pediétrica de un hospital
federal de Rio de Janeiro, entre Mayo y Junio del 2014. Seis familiares participaron de las entrevistas semiestructuradas y ruedas de
conversacion. Los datos fueron sometidos al anélisis tematico.

Resultados: los familiares mencionaron sus dudas en el aprendizaje y adaptacion a la tecnologia durante la transicién entre el hospital y
el domicilio, y también, en posibles situaciones de emergencia después del alta hospitalaria. Esas dudas eran, principalmente, sobre los
cuidados en los procedimientos con la traqueotomia y gastrostomia. Asi, la estrategia de la rueda de conversacién con el uso de un mufieco
con dispositivos tecnolégicos acoplados fue bien aceptada por los familiares porque favoreci6 el dialogo e intercambio de conocimientos
y experiencias entre los participantes, ademds de la promocién de la seguridad en el cuidado.

Conclusién: la rueda de conversacion es una estrategia de educacién en salud que puede ser utilizada por la Enfermeria en la preparacién
del alta hospitalaria de nifios con necesidades especiales de salud y dependientes de la tecnologia. Ademads, esa preparaciéon debe darse

como un proceso durante la hospitalizacion.

DESCRIPTORES: Nifios con deficiencia. Educacién en salud. Familia. Enfermeria pediatrica. Enfermedad crénica.

INTRODUCAO

No Brasil, as Criancas com Necessidades
Especiais de Saude (CRIANESs) sao definidas
como aquelas que demandam cuidados continuos,
especiais, temporarios ou permanentes, por vezes
complexos, para a manutencao de suas vidas. Logo,
requerem de seus familiares diferentes estratégias
de cuidados em casa ap6s a alta hospitalar. Na lite-
ratura internacional sdo conhecidas como Children
With Special Health Care Needs (CSHCN).!

Estudo publicado em 2014 estimou que 15% a
20% das criangas norte-americanas entre 0 e 17 anos
de idade possuiam alguma necessidade especial de
satde.?No Brasil, ndo ha estimativa nacional do nt-
mero de CRIANESs, apenas estudos com registros
isolados de incidéncia em determinadas localidades,
como Rio de Janeiro/ R] e Santa Maria/ RS.?

As CRIANESs foram classificadas, de acordo
com as demandas de cuidados, em cinco segmentos:
cuidados de desenvolvimento, relativos as que pre-
cisam de reabilitacao psicomotora e social; tecnol6-
gicos, que englobam as dependentes de algum tipo
de tecnologia no seu corpo para sobreviver; medi-
camentosos, que incluem as farmaco-dependentes;
habituais modificados, que se referem as criancas
que necessitam de auxilio para tarefas comuns do
dia a dia; e mistos, para as que apresentam deman-
das de cuidados associados.*

Destacam-se, neste estudo, as demandas tec-
noldgicas, que incluem os cuidados procedimentais
com a traqueostomia, gastrostomia, vesicostomia,
colostomia, cateteres semi e totalmente implanta-
veis, dentre outros. Tais cuidados sdo realizados
pelos familiares no domicilio apds a alta hospitalar,

que por vezes ndo possuem conhecimento adequado
para realizagdo de tais cuidados, o que pode impli-
car em complica¢des no quadro clinico da crianga e
no seu consequente retorno ao hospital.

Em estudo realizado com 102 criancas depen-
dentes de tecnologia, o uso de dispositivos tecnol6-
gicos foi considerado fator de protecdo que evitou
hospitalizacao nao eletiva. Entretanto, os autores
destacaram a necessidade de implementacdo de agdes
educativas, voltadas para os familiares, relacionadas
ao manuseio e cuidados especificos de cada dispo-
sitivo.’ Assim, a orienta¢do do familiar cuidador de
pessoas com necessidades especiais deve fazer parte
das estratégias educacionais desenvolvidas por pro-
fissionais de satide, entre eles os enfermeiros, como
forma de melhorar a qualidade dos cuidados.®

Logo, a assisténcia a satide de CRIANESs
deve incluir o processo de educacdo em satide, no
preparo de alta, de modo que as familias apreen-
dam novos saberes e habilidades especificos, a fim
de melhorar a qualidade de vida dessas criancas
no contexto sociofamiliar. As unidades pediatricas
devem criar espagos de didlogo, escuta e aprendiza-
gem, considerando os conhecimentos apreendidos
e as possibilidades de manutencao do cuidado a
crianga no domicilio.”

Como uma possivel estratégia para educagao
em sadde no preparo de familiares de CRIANES
para o cuidado a crianca em casa, a roda de conversa
emerge como espaco democrético de aprendizagem.
Tem potencial de favorecer e estimular o dialogo,
bem como buscar a complementaridade de conhe-
cimentos e expertises de seus participantes. A troca
de dialogo, que é a base dessa estratégia, favorece
que um individuo apreenda novos conhecimentos,
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ao mesmo tempo em que compartilha um saber
que é de seu dominio.® Nessa perspectiva, favorece
a horizontalidade nas relacdes entre profissionais e
familias, o diadlogo na busca da superacao das difi-
culdades, o estimulo a autonomia para tomada de
decisdes e identificaces de problemas.

Neste sentido, este estudo se apoiou nas con-
cepgdes tedricas da educacdo problematizadora
defendida por Paulo Freire, que se concretiza como
pratica de liberdade por romper com a verticalidade
da pratica bancaria e propor, por meio do dialogo,
uma relagdo transversal e dialogica entre os sujeitos.
A educacgdo problematizadora tem o carater essen-
cialmente reflexivo e implica constante interrogagao
critica da realidade.’

Pesquisa aponta que o preparo de alta ade-
quado de familiares de criancas com necessidades
especiais de satide, com uso de estratégias de
educacdo em saude durante todo o periodo de
hospitalizagdo, reduz a ansiedade dos familiares e
aumenta a confianga para o cuidado. Assim, pro-
picia a continuidade dos cuidados no domicilio,
aumenta o indice de acompanhamento ambulatorial
e diminui, inclusive, a frequéncia de reinternacoes
desnecessarias.'

Portanto, durante o processo de alta, que inclui
o preparo de alta, através de agdes educativas com os
familiares de criangas com o dispositivo tecnolégico,
é necessario dar voz aos familiares para que expres-
sem suas duvidas relacionadas a esse cuidado.!
Apesar de os estudos apontarem a importancia do
preparo das familias para o cuidado domiciliar,'>7°
eles ndo indicam possiveis estratégias de educacao
em saude com os familiares dessas criancas.

Nesse contexto, esta investigagdo busca
responder a seguinte questao norteadora: quais
duavidas de familiares de criancas com dispositivos
tecnologicos emergem durante o preparo de alta
hospitalar mediado pela roda de conversa?

Para responder a essa questao, este estudo tem
como objetivos: conhecer as davidas dos familiares
de criancas com necessidades especiais de satide
quanto aos cuidados domiciliares relacionados aos
dispositivos tecnolégicos; e analisar o uso daroda de
conversa como estratégia de educacao em satide no
preparo de alta hospitalar dos familiares de criangas
com dispositivos tecnolégicos.

METODO

Pesquisa descritiva e exploratéria, com abor-
dagem qualitativa,' realizada de maio a junho de
2014, no setor de internacdo pediatrica de um hospi-

tal federal no estado do Rio de Janeiro, que possui 18
leitos de internacao e atende criancas e adolescentes
na faixa etaria de 28 dias a 18 anos incompletos.

Os participantes da pesquisa foram seis
familiares cuidadores de cinco criangas com ne-
cessidades especiais de satide com demanda de
cuidado tecnolégico, que atenderam aos seguintes
critérios de inclusao: ser familiar com idade igual
ou superior a 18 anos, que cuidasse de crian¢a com
necessidades especiais de satide com demanda de
cuidado tecnolégico e que estivesse com alta hos-
pitalar prevista para os proximos 30 dias. Foram
excluidos os familiares de adolescentes com neces-
sidades especiais de satde. Destaca-se que foram
consideradas criancas aquelas com faixa etaria de
zero até 12 anos incompletos.”?

Para a selecdo dos participantes, realizou-se
uma consulta ao prontuario e aplicacdo de um
formulério a fim de caracterizar as criangas que
apresentassem demandas de cuidado tecnoldgico.
Posteriormente, a pesquisadora se apresentou aos
familiares, explicou os objetivos da pesquisa, os as-
pectos contidos no Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) e, em seguida, fez o convite
para participagdo do familiar. Todos os familiares
convidados aceitaram participar do estudo e nao
houve desisténcia no decorrer da geracao de dados.

Para garantia do anonimato, os participantes
foram identificados com o grau de parentesco do
acompanhante com a crianga, seguido em um na-
mero, que respeitou a ordem de participagdo dos
mesmos na pesquisa.

Na primeira etapa da coleta de dados foi
utilizada a entrevista semiestruturada, conduzida
pela primeira autora, contendo perguntas abertas
e fechadas. Para garantia da privacidade as entre-
vistas foram realizadas nos boxes da enfermaria de
pediatria, sendo cada familiar entrevistado indi-
vidualmente proximo ao leito da crianga, sem que
ninguém pudesse ouvir o que estava sendo falado e,
ao mesmo tempo, os familiares ndo se distanciassem
das criancas. A duragédo foi de aproximadamente 9
minutos.

As perguntas fechadas estavam voltadas para
caracterizagdo dos participantes, como grau de pa-
rentesco, idade, sexo, escolaridade, assim como o0s
dados referentes as criangas, tais como a patologia
e tipo de tecnologia utilizada. As questdes abertas
que identificaram as dtavidas foram: fale sobre os
cuidados que vocé realizara com a crianga no do-
micilio; vocé tem duvidas quanto aos cuidados com
o dispositivo (gastrostomia, traqueostomia, entre
outros) que a crianca usa?
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Na segunda etapa houve a realizagdo da roda
de conversa como estratégia de educacao em satide
junto com os familiares das CRIANESs. Para tal,
usou-se um roteiro com base nas dtividas identifica-
das na primeira etapa da pesquisa, que foi importan-
te para nortear a discussao. Como recurso educativo
foi utilizado um boneco que possuia, acoplados no
corpo, dispositivos tecnolégicos, como canula de
traqueostomia, cateter de gastrostomia, cateter na-
sogastrico, cateter nasal para oxigenoterapia e bolsa
de colostomia. No boneco foram demonstrados, a
partir das davidas dos familiares, os cuidados pro-
cedimentais referentes aos dispositivos. Ademais,
os participantes da pesquisa puderam manusear o
boneco e os aparatos tecnolégicos inseridos nela.

Foram realizadas trés rodas de conversa. A
primeira teve duracao de 40 minutos, com partici-
pacdo de dois familiares e trés pesquisadoras. Na
segunda, com duracao de 26 minutos, participaram
dois familiares e trés pesquisadoras. A terceira teve
duracao de 25 minutos e participaram duas familiares
e trés pesquisadoras. Todas aconteceram na prépria
enfermaria, no turno da tarde, ja que havia pouca mo-
vimentacao de profissionais e o siléncio foi garantido.

Quanto ao treinamento das pesquisadoras
para conducao da roda de conversa, destaca-se que
duas tinham experiéncia em condugao de pesquisa
grupal adquirida durante o mestrado e doutorado,
além de expertise no cuidado a crianca com dispo-
sitivo tecnolégico.

Para operacionalizacao da roda de conversa,
inicialmente, explicou-se que a mesma tinha o
proposito de falar sobre os cuidados domiciliares
a serem realizados pelos familiares. A partir desse
direcionamento, em todas as rodas, as pesquisado-
ras ndo precisaram estimular a conversa, pois as
acompanhantes interagiram bem entre si, trocan-
do experiéncias acerca do cuidado que cada uma
realizava com seus filhos. As intervencdes das
pesquisadoras aconteciam para esclarecimento de
algum conhecimento que ndo era do dominio dos
familiares.

Apbs a realizagdo de cada roda de conversa
ocorreu a terceira etapa da geragdo de dados com
o objetivo de validar as informagdes fornecidas e
discutidas na etapa anterior. Uma nova entrevista
foi realizada com cada familiar individualmente
proximo ao leito da crianga, sem que ninguém pu-
desse ouvir o que estava sendo falado. Cada entre-
vista teve duracao de aproximadamente 6 minutos.
Nela, deu-se continuidade ao uso do instrumento de
roteiro de entrevista com a seguinte questao aberta:
fale sobre o que vocé achou da roda de conversa

para orientacao dos cuidados que os familiares vao
realizar no domicilio.

Para um registro integral e preciso das falas
dos familiares, todas as entrevistas e rodas de
conversa foram gravadas com o auxilio de uma
midia digital, com autorizagdo prévia dos mes-
mos. Posteriormente, as falas foram transcritas na
integra e os dados analisados por meio do método
da anélise tematica, mediante as seguintes etapas
proprias desse método analitico: leitura flutuante;
exploracao do material; tratamento e interpretacao
dos resultados obtidos."

Para operacionalizagdo do processo de ana-
lise, apds a transcri¢do das entrevistas e rodas de
conversa, as falas dos familiares foram classificadas
manualmente, a partir de cores, em que aquelas com
o mesmo sentido foram coloridas da mesma cor,
dando, assim, origem as categorias: davidas quanto
aos cuidados domiciliares relacionados ao uso de
tecnologias; e a roda de conversa como estratégia
de educacdo em satde. Vale destacar que a catego-
rizagdo e analise foram feitas em dupla, inicialmente
pela primeira e segunda autora. Posteriormente, o
material foi submetido a anédlise critica pela segunda
dupla, composta pela terceira e quarta autora.

Para critério de encerramento do trabalho de
campo, utilizou-se a saturagdo tedrica dos dados
que corresponde ao momento de recorréncias dos
padroes de respostas.

A pesquisa seguiu as determinacdes propos-
tas da Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de
Satide, sendo aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital cenario do estudo sob parecer
n. 604.695-0 e CAAE 23229613.0.3001.5269.

Os participantes da pesquisa assinaram o
TCLE, no qual constou o titulo do projeto, identifi-
cacao dos responsaveis pelo projeto, os objetivos da
pesquisa, os procedimentos necessérios a realizacao
e os riscos e beneficios que podem ser obtidos. Todo
o material gerado nesta pesquisa ficara arquivado
sob a guarda do pesquisador por 5 anos apds o
encerramento do estudo.

RESULTADOS

Os familiares participantes tinham entre 20
e 40 anos, cinco eram mdes e um pai. O nivel de
escolaridade variou de ensino fundamental incom-
pleto (1) a ensino médio completo (5). Para melhor
visualizacdo da caracterizagdo das criangas, a idade,
a patologia e o uso de dispositivos tecnologicos
estdo apresentados no Quadro 1, juntamente com
as informacdes de seus familiares.
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Quadro 1 - Caracterizacao das criancas dependentes de tecnologia segundo idade, patologia, uso de
dispositivos tecnoldgicos e perfil do familiar da crianca. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2014

Crianga | Idade Patologia Uso de dls,p(.)smvos Familiar da crianca
tecnologicos
Atresia de laringe, bexiga Traqueostomia, gastrostomia e ~
. . . . N Mae, 40 anos, segundo grau
1 2 anos | neurogeénica, hipoplasia pulmonar | mascara de macronebulizagao
# ; completo
e sindrome de Prune-Belly acoplada na traqueostomia
Gastrostomia, traqueostomia e -
Broncoespasmo e . . Mae, 29 anos, segundo grau
2 9 anos . . mascara de macronebulizagao
mucopolissacaridose ; completo
acoplada na traqueostomia
Mae, 28 anos, segundo grau
Insuficiéncia respiratoria e . completo
3 2 anos P Traqueostomia .
sindrome de Prune-Belly Pai, 29 anos, segundo grau
completo
Pneumonia e sindrome de Prune- Gastrostomu.i, tr?queostormNa Mae, 33 anos, segundo grau
4 4 anos e BPAP (ventilagdo de pressao
Belly o - . . completo
positiva ndo invasiva) nas 24h
. o Sonda nasoentérica e cateter Mae, 20 anos, ensino
5 1 ano Fibrose cistica .
nasal. fundamental incompleto

Quanto a classificacao por demanda de cui-
dados, todas as criangas apresentavam demanda
de cuidado tecnolégico. Além disso, todas neces-
sitavam de cuidado medicamentoso, requeriam
cuidados habituais modificados e tinham demanda
de cuidados de desenvolvimento. Sendo assim,
apresentavam demandas de cuidados mistos.

A partir da analise dos dados, das entrevistas
e rodas de conversa, emergiram as seguintes uni-
dades tematicas: 1) Davidas quanto aos cuidados
domiciliares relacionados ao uso de tecnologias; e,
2) Aroda de conversa como estratégia de educacao
em saude.

Duavidas quanto aos cuidados domiciliares
relacionados ao uso de tecnologias

Durante as entrevistas e as rodas de conversa,
os familiares falaram sobre as davidas que surgiram
no comeco da adaptacdo a tecnologia, tais como uso
de luvas e aspiracdo da canula de traqueostomia: na
primeira vez, eu nem consegui calcar a luva, no comecgo,
nossa, nio entrava de jeito nenhum. E muito dificil, ainda
mais que é estéril, né? (Mae 3). Ah, no inicio [aspirar
a traqueostomia] foi um pavor, né? Sentia que estava
pegando no pulmdo, né? Mas ai eles [profissionais] me
explicaram que tem que medir a sonda [de aspiragao
traqueal]. Agora eu jd gravei (Mae 1).

Os familiares exteriorizaram que, durante a
hospitalizacao, eles observam os cuidados, na troca
de canula de traqueostomia, que sdo necessarios
para a crianga, e ficam na expectativa de aprende-
rem com a proximidade da alta hospitalar: eu ainda
nao troco a cinula [traqueostomia]. Aqui [hospital], a

gente so aprende quando estd proximo de ir embora [alta
hospitalar] (Mae 3). Eu ndo tive experiéncia de trocar
a canula da traqueostomia ainda. Quando saiu [exterio-
rizou a canula], eu, automaticamente, na minha cabega
comecei a me programar para caso aconteca comigo em
casa, quero aprender. Porque isso pode acontecer (Mae 1).

Os familiares demonstraram ansiedade com
em relacdo ao aprendizado e a realizacao dos cui-
dados procedimentais antes da alta hospitalar: eu
nao tive experiéncia de trocar a canula da traqueostomia
ainda. Mas estou doida para os médicos falarem: vio
“bora” aprender a trocar a canula (Mae 1). A gente até
jd aprendeu a fazer algumas coisas, mas queria aprender
mais antes [da alta], entendeu? E assim, a vontade de ir
embora é tao grande, mas a gente entende que faz parte.
O importante é que ele estd bem (Pai 1).

Um participante revelou ansiedade para as-
pirar a traqueostomia e outra desconhecia a quan-
tidade de agua que o cuff da sonda de gastrostomia
suporta: ndo, medo ndo [de aspirar a traqueostomia] é
s0 a prdtica mesmo né, falta tempo para poder pegar mais,
entendeu? E ai a gente acaba ficando ansioso. Mas so
praticando (Pai1). Esse negdcio da dgua ai [quantidade
de dgua necessdria para encher o cuff do cateter de
gastrostomia] é que eu ndo sei. Mas pode ser qualquer
quantidade de dgua? (Mae 6).

Outro participante revelou seguranca em rela-
¢do ao ambiente hospitalar, pois em casa ndo estara
tao seguro como esta no hospital: aqui [no hospital],
me sinto sequro, em casa é que ey ndo sei, né? Aqui nio
tenho diividas, mas em casa a gente fica mais temeroso
porque é so a gente, né? Porque aqui no hospital tem todo
o suporte do pessoal, né? (Pai 1).
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Os acompanhantes, muitas vezes, estimam
Nnado possuir os recursos necessarios para o cuidado
de qualidade em domicilio: as minhas preocupagoes
ficam sendo mais em casa. Queria ter o dominio do uso
do esteto [estetoscopio] para saber quando ele estiver
com secregoes [pulmonar]. Aprender de repente a fazer
as manobras respiratorias para eliminar as secregoes.
Entdo, essas coisas mexem com a minha cabeca... Em casa
eu ndo vou ter o uso do monitor, entdo como vai estar o
batimento cardiaco dele? (Mae 1).

Os participantes da pesquisa demonstraram
davidas e preocupacdes em relacdo as situagdes de
emergéncia que podem ocorrer: entdo vamos supor:
se houver uma emergéncia e eu precisar rapidamente
colocar aquilo ld [canula da traqueostomia apds exte-
riorizacao]. E eu ndo sei fazer isso! [...] Eu jd vi sair de
outra crianga, vi as meninas [profissionais] colocarem
devolta. Eu queria aprender porque ndo gosto de na hora
do sufoco entrar em desespero! Eu gosto de ter as coisas
programadas na minha cabeca (Mae 1).

A roda de conversa como estratégia de
educa¢do em saade

Os familiares deram destaque, na roda de
conversa, para ao uso de um boneco que possuia
dispositivos tecnolégicos acoplados no corpo, sendo
este compreendido como um facilitador do apren-
dizado de novos saberes e habilidades: achei legal o
boneco. Porque ds vezes a gente quer passar para outra
mde o que faz com o filho, s6 que a outra nio pode tocar. E
é meio maluco vocé explicar: o botton é assim, e vocé niao
passar a mdo em volta do botton. E estranho, sem vocé
mostrar o botton. Aqui vocé tem o contato, e com esse
contato é muito mais ficil do pessoal entender (Mae 2).

Foi evidenciado na roda de conversa que os
familiares conversavam entre si, na maioria das
vezes minimizando as duvidas e os medos uns
dos outros. Uma acompanhante ensinou outra,
utilizando o boneco, a maneira de administrar a
dieta pela gastrostomia: aqui [mostrando o cateter
de gastrostomia] estd fechado, aqui tem um grampinho.
Eu coloco a seringa e abro. Vai fazer um barulhinho, que
sai um ar. Depois que vocé ver que nao sai mais barulho,
vocé abaixa um pouquinho para a dieta ndo correr muito
rdpido e coloca o leite (Mae 5).

Durante as rodas de conversa, o familiar que
era mais familiarizado com o dispositivo tecnolégico
buscava sempre, por meio do didlogo, demonstrar a
maneira que manuseava o dispositivo. Uma acompa-
nhante esclareceu para outra a forma de enchimento
do cuff do cateter de gastrostomia e o volume de dgua
que ele suportava: a gente tem que ter uma nogio de

quanto foi colocado [volume de dgua no cuff do cateter
de gastrostomia], porque se a gente sentir que ele [cuff
do cateter de gastrostomia] cormeca a “sambar”, a gente
tem que esvaziar para ver quanto tem. Se tinha cinco [5ml
de agua] e eu vi que estd com trés [3ml de agua], entio
tem alguma coisa errada... (Mae 2). Ai, se estiver faltando
é porque tem alguma coisa de errado, né? (Mae 1). E, ¢
porque estd furado [cuff do cateter de gastrostomia]
(Mae 2). -Entendi, entendi! (Mae 1).

A roda de conversa foi enfatizada pelos par-
ticipantes como sendo um facilitador na busca de
seguranga para realizacao dos cuidados. A presenca
do profissional também foi realcada como sendo
fundamental: a gente troca ideias. Por exemplo: a tua
ideia acaba me ajudando a melhorar a minha estratégia.
Ou melhor, a aprimorar e cada vez mais e buscar segu-
ranga, entendeu? (Mae 1). E muito bom quando vocés
profissionais vém aqui falar com a gente, que passa mais
seguranca pra gente (Pai 1).

DISCUSSAO

Os familiares apontaram dtividas na realizagao
dos cuidados procedimentais com os dispositivos
tecnologicos, tais como aspiracao de traqueostomia,
troca da canula de traqueostomia, administragdo da
dieta por gastrostomia e volume de d4gua necessério
para insuflar o cuff da sonda de gastrostomia. Estes
conhecimentos sdo fundamentais para as criangas
dependentes de tecnologia, mas sdo de dominio dos
profissionais de satde. A literatura indica que os
desafios de cuidar de uma CRIANES no domicilio
perpassam pela necessidade de apreender saberes
e préticas que nao fazem parte do cotidiano dos
familiares cuidadores.? Na sociedade atual, as fa-
milias prestam, em casa, cuidados cada vez mais
complexos a pessoa com necessidade especial.®

Os resultados mostraram que, no comego, o
cuidado a crianca com demanda de cuidado tecnol6-
gico era visto como algo dificil e causava pavor, mas
com o decorrer do tempo a realizagdo do mesmo foi
se tornando mais tranquila. Esses dados corroboram
com a pesquisa que apontou que o cuidado realiza-
do pelos cuidadores de CRIANESs é delimitado por
tentativas sujeitas a erros e acertos, sendo o cuidado
da crianca dependente de tecnologia permeado por
davidas, insegurancas e medos.”

O desconhecimento acerca da condigao do seu
filho é um fator gerador de estresse por parte das
maes. Esse problema se perpetua a medida que se
configura o atendimento nao dialogado, em virtu-
de da caréncia de uma orientacdo profissional que
implique escuta e dialogo."”
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Destaque-se a importancia do profissional
de satade, em especial o enfermeiro, como agente
educador, tendo a funcdo de orientar os familiares
quanto ao cuidado para que aprendam a manejar
a tecnologia incorporada ao corpo de seus filhos,
além de contribuir na superagdo de momentos es-
tressores.’ Assim, o familiar cuidador deve merecer
atencgdo especial, no sentido de responder as suas
necessidades, em grande parte relacionadas com a
prestacao de cuidados.®

Foi visto que o preparo de alta acontece pro-
ximo a saida da crianga do hospital, e nao durante
o transcorrer da internacdo. Assim, os familiares
ficam apreensivos, imaginando como proceder em
determinada situacdo com a qual eles ainda nao
estao familiarizados. Na medida em que o preparo
de alta acontece de forma momentanea, o familiar
pode se deparar com dtividas ou ndo se sentir pre-
parado quanto a realizacdo do cuidado no domi-
cilio, tais como aspiragdo da traqueostomia, troca
da canula de traqueostomia e manuseio do cuff do
cateter de gastrostomia e administracao da dieta por
gastrostomia, o que pode dificultar o aprendizado
e realizacao dos cuidados na transicao do hospital
para o domicilio.

Contudo, a alta precisa ser concebida como um
processo que inclua o planejamento e o preparo das
familias, a ser iniciado desde a admissado da crianca,
e ndo apenas como um momento, para que sejam
problematizadas junto com os familiares, durante
toda a internagao, as demandas de cuidados para a
manutencdo da vida da crianca no domicilio. Caso
contrario, ndo havera espaco para um preparo ade-
quado dos familiares de CRIANESs no transcorrer
da hospitalizagdo, o que comprometera a seguranga
e a qualidade do cuidado no retorno para casa.”
Sendo assim, o preparo de alta deve acontecer du-
rante o decorrer da hospitalizacao, fortalecendo-se
no momento final da internagdo e se mantendo no
periodo poés-internacdo, pois muitas davidas sur-
gem ap06s o retorno para o domicilio.'® Acrescenta-se
que sentir-se ansioso antes de realizar o primeiro
cuidado acontece com bastante frequéncia, mas
que o processo de aprendizagem contribui para
diminuir essa ansiedade, possibilitando, assim, o
aperfeicoamento da autoconfianga e das habilidades
para o cuidado.”

Destacou-se, durante as rodas de conversa,
que a etapa de preparo de alta hospitalar gera muita
ansiedade por parte dos familiares. Esse achado vai
ao encontro com pesquisa que afirmou que cuida-
dores aprendem a cuidar da CRIANES por meio
da prética desenvolvida ao longo do tempo através

da experiéncia,” o que reforca a necessidade de o
preparo de alta acontecer ao longo da internagao e
se manter ap6s a saida da crianca do hospital, con-
siderando, inclusive, a seguranca que os familiares
possuem na equipe de satide do hospital no que
tange ao auxilio nos cuidados aos seus filhos.

Tendo em vista o fortalecimento da autonomia
dos familiares da CRIANES dependente de tecnolo-
gia, a literatura cientifica mostrou que a enfermagem
é decisiva no processo de hospitalizacdo, podendo
contribuir no desenvolvimento de saberes e habili-
dades no cuidado em casa, sendo esses profissionais
fundamentais no processo de transigdo do ambiente
hospitalar para o domiciliar.”® Assim, é necessario
pensar nas a¢des educativas como inerentes e indis-
socidveis ao cuidado hospitalar, em uma perspectiva
de acao-reflexdo-agdo dialégica conscientizadora.’

Com a andlise dos depoimentos, percebeu-
se que o cuidado domiciliar, por vezes, mostra-se
mais complexo do que o cuidado hospitalar. Outra
pesquisa também revelou que ao cuidar de suas
criancas em casa, 0s pais acabam assumindo a
responsabilidade pelo desempenho de procedi-
mentos altamente técnicos, os quais, formalmente,
deveriam ser realizados somente por profissionais
qualificados.™®

As evidéncias apontam que muitas familias,
apesar de receberem orientacdes quanto aos cuida-
dos com a traqueostomia, retornam com as criangas
na busca por atendimento no servico de referéncia.
Isto se deve ao fato de ndo conseguirem se manter
seguras no desenvolvimento dos cuidados a essas
criancas pela dificuldade em assimilar e adaptar-se
diante da nova situagdo no ambiente domiciliar.™

Nesse mesmo sentido, a literatura norte-a-
mericana aponta que a medida que os familiares
experienciam o cuidado diario a crianga em uso de
traqueostomia e vao desenvolvendo as habilidades
para o cuidado deste dispositivo a busca por aten-
dimento e as reinterna¢des podem se tornar menos
frequentes.”

As CRIANESs requerem cuidados especificos
mesmo no pos-alta hospitalar, por isso torna-se im-
prescindivel que os profissionais de satide atentem
para as necessidades das CRIANESs e sua familia
a fim de que haja continuidade nos cuidados de-
senvolvidos no &mbito domiciliar. Neste sentido,
faz-se necessario considerar o saber dos familiares
cuidadores desta demanda, que requer tratamento
e cuidado continuos tanto do familiar cuidador
quanto da enfermagem.”

Ha que se considerar também, no preparo de
alta, a aquisicao dos insumos e equipamentos para
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a manutencdo do cuidado em casa, bem como a
avaliacao da habitacdo para possiveis adaptacoes
necessarias ao cuidado da criancga.’ Assim, os con-
tetidos a serem incluidos no desenvolvimento de
tecnologias educacionais junto com os familiares
cuidadores de pessoas dependentes devem abran-
ger os dominios do conhecimento, instrumental e o
dos recursos existentes na comunidade, objetivando
uma orienta¢dao adaptada as necessidades dos fami-
liares cuidadores.®

Foi visto ainda que o familiar tem davidas
quanto a situagdes de emergéncia que por ventura
podem acontecer em casa. Essas dividas também
foram destacadas em um estudo que entrevistou
familiares de CRIANESs ap6s a alta hospitalar,
quando se encontravam no domicilio, e eles rela-
taram inseguranca em caso de possiveis intercor-
réncias com o dispositivo, como rompimento do
botton de gastrostomia ou deslocamento da canula
de traqueostomia.!

Esses dados vao ao encontro da necessidade
de o planejamento de alta incluir uma compreensao
da comunidade local e dos servicos disponiveis rela-
cionados a satide, incluindo servigos de emergéncia
e uma avaliacdo completa da familia e do ambiente
do lar para assegurar que os recursos emocionais e
fisicos sejam suficientes para administrar as tarefas
do cuidado em casa.’® E recomendavel, assim, que
a equipe que atende a crianca amplie seus espagos
de atuacdo, do hospital para o domicilio, pois nele
os profissionais e familiares, juntos, podem buscar
solugdes para a realizacdo dos cuidados necessarios
a essas criangas.!

Durante a realizacao das rodas de conversa, os
familiares indicaram como facilitador do aprendi-
zado a utilizacao de um boneco para instrumenta-
liza-los no manejo de dispositivos tecnolégicos. Tal
estratégia foi inspirada na simulacao realistica, que
consiste em uma técnica para substituir ou ampliar
experiéncias reais, utilizada como ferramenta de
treinamento.

A técnica de simulacdo tem sido utilizada
com os profissionais e académicos da area de sat-
de,® especialmente na enfermagem, mas pode ser
adaptada e utilizada para preparo de familiares,
ja que os cuidados realizados por eles demandam
treinamento de procedimentos técnicos. Pois, ao
fazer uso do boneco, ao familiar é proporcionado um
aprimoramento de suas técnicas, antes de entrar em
contato com os cuidados que sua crianca demanda.

Acrescenta-se que na roda de conversa a uti-
lizagdo do boneco proporcionou que os familiares
vivenciassem situagdes de cuidado que seus filhos

necessitavam e trocar informacgdes entre si. Com
o boneco puderam realizar procedimentos como
troca da fixagdo da traqueostomia, manuseamento
do cateter e do botton da gastrostomia. Visto isso,
a literatura cientifica diz que a simulacao permite
aos participantes do treinamento representar papéis
existentes na vida real, adequando seu comporta-
mento de acordo com o cendrio.”

Ao utilizar-se do boneco na roda de conversa
como meio de educacdo em sauide, enfatiza-se a
ideia do compartilhamento do conhecimento por
meio de didlogo e discussao sobre o manuseio da
tecnologia. O modelo pedagégico de Paulo Freire
tem como propodsito romper com os métodos que
sao baseados no poder sobre o outro e enfatizar a
discussao de ideias, opinides e conceitos na busca
de solugao de problemas.’

A roda de conversa tem como finalidade
favorecer e estimular o didlogo, como visto na fala
dos familiares, busca a complementaridade de
conhecimentos e expertises de seus participantes.
Corrobora com este achado estudo que diz ser o
grande objetivo dessa estratégia a troca de didlogo
que esta pautada no fato de um individuo apreender
uma informagdo que antes era desconhecida para
ele, a0 mesmo tempo em que compartilha um saber
que é de seu dominio. Logo, o fundamental nessa
relacdo é que haja troca de saberes e experiéncias,
sendo as duas partes enriquecidas pelo saber do
outro, fazendo com que o relacionamento e o pro-
cesso de cuidar se tornem mais efetivos, afetivos,
singulares e ampliados.®

Percebe-se que a roda de conversa proporcio-
nou aos familiares o despertar dos conhecimentos
através do didlogo, troca de experiéncias e reflexdes
sobre suas acdes. O didlogo é o encontro entre os
homens, mediatizados pelo mundo para designa-
-lo, o didlogo impde-se como caminho pelo qual
os homens encontram seu significado enquanto
homens, didlogo é uma necessidade existencial.
Neste sentido, a pratica educativa precisa se afastar
do ensino bancério, que diz que a educagdo é um
ato de deposito, no qual o depositario é o educando
e o depositante, o educador.’

Assim sendo, como dispositivos de construcao
dialégica, as rodas produzem conhecimentos coleti-
vos e contextualizados, ao privilegiarem a fala critica
e aescuta sensivel de forma lddica. Elas favoreceram
o entrosamento e a confianga entre os participantes,
superando a dicotomia: sujeito-objeto.” Acrescenta-
se que a conversa, a confianga e a empatia desenvol-
vidas sao fatores facilitadores das relacdes de cuidado
da equipe de enfermagem com o familiar.”
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Ao estabelecer o didlogo com uma forma de
cuidado, ele permite a constru¢do de uma autenti-
cidade entre os individuos em que cada um possui
uma experiéncia diferente para compartilhar. Pa-
ralelamente, verifica-se que do didlogo entre dois
seres humanos auténticos emergem conhecimentos
e experiéncias, estes sendo diferentes, mas com
perspectivas igualmente importantes, que sao va-
lorizados no contexto do encontro dos individuos.?

Os familiares passam grande parte de seu tem-
po dentro do hospital acompanhando sua crianca.
Por esse motivo, muitos acabam se conhecendo e
trocando experiéncias entre si, justamente por seus
filhos possuirem as mesmas demandas de cuidados.
Os familiares cuidadores, na perspectiva freiriana,
sao seres relacionais, que tém a capacidade de se tor-
narem conscientes de sua realidade, desenvolvendo,
assim, o cuidado & CRIANES no contexto domiciliar.

Nesse ambito, a pratica de educacdo em satde
é um meio de integrar os cuidadores no ambiente
hospitalar. As rodas de conversa como método
educativo e integrativo possibilitam encontros
dialégicos, criando possibilidades de producao e
ressignificacao de sentido- saberes - sobre as expe-
riéncias dos participes. A escolha dessa metodologia
se baseia na horizontalizagdo das rela¢des de poder.
Os sujeitos que as compdem se implicam, dialeti-
camente, como atores historicos e sociais criticos e
reflexivos diante da realidade.”

Analisando as falas dos familiares acompa-
nhantes, percebeu-se que eles ficam satisfeitos com
a pratica educativa e com a aproximacdo do pro-
fissional oferecendo-lhes seguranga. Os estudos??
mostraram que a interacdo entre profissionais
e familiares fortalece uma relacdo de confianca,
proporcionando, dessa forma, uma assisténcia de
qualidade, visto que é uma condigdo que possibilita
o enfermeiro identificar as necessidades da crianca
e de seu familiar, favorecendo o planejamento do
cuidado. Quando a acompanhante relatou que por
meio da roda de conversa ela conseguiu aprimorar
sua seguranca no cuidado, pode-se dizer que sua
autonomia para com o manejo da tecnologia foi
fortificada. Assim, a proposta das rodas se encontra
coerente com a promogao da sadde, ao defender a
producao de sujeitos autébnomos, criticos, reflexivos
e livres, que se constituem no encontro com o outro,
em coletivos democréticos e participativos.”!

A teoria freiriana defende a participagdo ativa
do educando no processo educativo como copar-
ticipante, compreendendo a educacao como uma
pratica de liberdade, como um ato de conhecimento

e como aproximacao critica da realidade. Essa teoria
objetiva que o educando desenvolva consciéncia
critica, refletindo sobre sua realidade, e transite da
tomada de consciéncia para a acdo. Assim, a cons-
cientizagdo é o desenvolvimento critico da tomada
de consciéncia, implicando que a pessoa ultrapasse a
visdo ingénua da realidade para chegar a uma visao
critica em que a realidade se da como um objeto que
pode ser conhecido e na qual o individuo assume
uma posicao epistemoldgica.’

Diante dos resultados obtidos neste estudo,
identificou-se a necessidade de sensibilizar os profis-
sionais da saide para o estabelecimento de relagdes
dialégicas auténticas com os acompanhantes, que
valorizem a seguranca e a responsabilidade destes
sujeitos no cuidado a crianca.”

Como limitacdo deste estudo para considera-
¢Oes generalizadas sobre o fendmeno investigado,
destaca-se que a geracao de dados ocorreu em uma
unidade hospitalar de ensino, referéncia do Sistema
Unico de Satude. Portanto, torna-se necessario o
desenvolvimento de outras pesquisas que utilizem
e avaliem a roda de conversa como estratégia de
educacido em satide em diferentes cenérios.

CONCLUSAO

Foi possivel conhecer as dividas que os familia-
res de criangas com necessidades especiais em satide
dependentes de tecnologia apresentavam no cuidado
domiciliar. As davidas foram esbogadas a partir
do inicio do contato com a tecnologia, caminhando
durante o aguardo e preparo da alta, passando pelas
dificuldades no cuidado domiciliar e chegando as
davidas relacionadas a situacdes de emergéncia.

A roda de conversa favoreceu a troca de co-
nhecimento e experiéncia entre os participantes.
A estratégia foi bem aceita pelos familiares que
destacaram positivamente os recursos utilizados
na realizacdo da roda de conversa, o didlogo esta-
belecido entre os participantes da roda de conversa
e a promogao da seguranca no cuidado promovida
pela roda de conversa.

Destaca-se, dessa forma, que a roda de
conversa € uma estratégia de educacao em sadde,
que pode ser utilizada pela Enfermagem no prepa-
ro de alta hospitalar de criangas com necessidades
especiais de satde, dependentes de tecnologia. E
este preparo deve ser realizado ndo somente no
momento da alta hospitalar, mas durante toda a
hospitalizagdo, de forma processual junto com os
familiares destas criancas.
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A pesquisa visa contribuir para a producao

cientifica da enfermagem por propor e compreender
a roda de conversa como uma pratica educativa
em satude inovadora capaz de suscitar as davi-
das e facilitar o desenvolvimento de orientacdes
contextualizadas e dial6gicas no preparo de alta
de criancas com necessidades especiais. Portanto,
espera-se que, na transi¢ao do hospital para casa, os
familiares possam se empoderar quanto aos cuida-
dos tecnoldgicos de seus filhos, através da reflexao
e da consciéncia critica, de modo a desenvolver um
cuidado domiciliar seguro e com qualidade.
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