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Resumo

Obijetivo: Descrever o processo de produgéo de uma tecnologia cuidativo-educacional para familias de criangas com gastrostomia
a partir dos modelos de Hildegard Peplau e de Paulo Freire. Método: Pesquisa descritiva, qualitativa, realizada entre outubro
de 2016 a fevereiro de 2017 em trés unidades de saude e uma unidade domiciliar em S&o Luis, MA, Brasil. Participaram 13
familiares. Utilizou-se do método criativo sensivel & dindmica corpo saber, a entrevista semiestruturada e observagao. A andlise
foi tematica. Resultados: Das situagdes-problema que emergiram do corpus, foram construidos os contetdos da tecnologia,
com descodificagdo em subtemas. Tecnologia do tipo impressa (cartilha), intitulada A criangca e sua gastrostomia: um guia
para familias e cuidadores. Contém 24 péginas e nove topicos de conteldo, com textos e imagens. Conclusao: Emergiram
evidéncias sociais que favorecem a producéo de uma tecnologia sensivel a realidade, que ap6s validagao, ajudara as familias.
Implicagdes para a pratica: A cartilha podera ser utilizada nas atividades assistenciais e de ensino.

Palavras-chave: Gastrostomia; Familia; Cuidado da crianga; Tecnologia educacional.

ABSTRACT

Objective: To describe the production process of a care-educational technology for families of children with gastrostomy based
on the models of Hildegard Peplau and Paulo Freire. Method: Descriptive and qualitative research, carried out from October
2016 to February 2017 in three health units and a residential unit in S&o Luis, MA, Brazil. Thirteen family members participated.
Were used from the creative method sensitive to dynamic body knowledge, semi-structured interview and observation. Thematic
analysis. Results: From the problem situations that emerged from the corpus, the contents of the technology were constructed,
and decoding in subtopics. The technology is of the printed type (booklet), titled The child and his gastrostomy: a guide for families
and caregivers. Contains 24 pages and nine content topics, with texts and images. Conclusion: Social evidence that favored
the production of a technology that is sensitive to reality, which, after being validated, will help families emerged. Implications
for practice: The booklet can be used in the teaching and assistance activities of the families.

Keywords: Gastrostomy; Family; Child Care; Educational technology.

RESUMEN

Objetivo: Describir el proceso de produccion de una tecnologia curativo-educativa para familias con nifios gastrostomizados, a
partir de los modelos de Hildegard Peplau y Paulo Freire. Método: Estudio descriptiva, cualitativo, realizado entre octubre 2016
y febrero 2017, en tres unidades de salud y una unidad domiciliar en S&o Luis, MA, Brasil. Participaron 13 familiares. Método
creativo-sensible a la dindmica cuerpo saber, entrevista semiestructurada y observacion. Analisis temético. Resultados: De las
situacién-problema emergidas del corpus, se construyeron contenidos de la tecnologia, con la descodificaciéon en subtemas. La
tecnologia es tipo impresa (cartilla), titulada El nifio y su gastrostomia: una guia para familias y cuidadores. Contiene 24 paginas
y nueve tematicas, con textos e imagenes. Conclusién: Emergieron evidencias sociales que favorecieron el desarrollo de una
tecnologia sensible a la realidad que, después de comprobada, ayudara a las familias. Implicaciones para la practica: La
cartilla se puede utilizar en las actividades de ensefianza y asistencia de las familias.

Palabras clave: Gastrostomia; Familia; Cuidado del nifio; Tecnologia educacional.
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INTRODUCAO

A condigdo crbénica em criangas e adolescentes caracte-
riza-se por comprometimento do desenvolvimento global e da
qualidade de vida permanente e/ ou por mais de trés meses;
necessitam de apoio para as fungdes humanas de interacao,
comunicacgéo, expressao e necessidades de suporte tecnolo-
gico a vida. Caracterizam-se ainda, pela vulnerabilidade que
pode associar alteragdes nas condicdes fisicas, emocionais,
de desenvolvimento e comportamentais e que necessitem de
cuidados de servicos de saude, além dos usuais, e de domici-
liares primarios.’

Nas dimensées de sociabilidade especificas da infancia,
s80 necessarias visitas ao médico, tratamentos prolongados,
hospitalizacao e diversas restricdes, como auséncia na escola,
limitacdes de atividades cotidianas.?

Essas criangas com problemas crénicos precisam de maior
apoio, ndo apenas de intervengdes biomédicas. Necessitam de
cuidado planejado e de atencéo capaz de prever suas neces-
sidades,® dentre elas aquelas relativas a condi¢do nutricional.

A medida em que a alimentagao oral é insuficiente para atin-
gir as necessidades nutricionais ou na impossibilidade de uso
da via oral, o suporte nutricional enteral pode ser realizado por
cateter ou estomia;* a gastrostomia € comumente utilizada por
um periodo de tempo prolongado ou de forma definitiva ® para ali-
mentar criangas com desordens neuroldgicas incapazes de usar
a via oral e com insuficiéncia no crescimento, recém-nascidos
com risco de aspiragéo e nas criangas com doencga do refluxo
gastroesofagico intratavel e retardo no esvaziamento gastrico.5”

Apesar de se constituir um procedimento de maior rapidez
na sua confecg@o, com menor tempo de hospitalizagéo, recu-
peragdo mais rapida quando realizada por via endoscoépica,®
para os pais, 0 estoma pode causar multiplos transtornos na
vida familiar, pela dependéncia de cuidados gerados a partir
da sua confecgao, pela necessidade de cuidados e dispositivos
médicos a longo prazo no pds-operatdrio mediato e apds a alta
hospitalar.®

Portanto, a aceitagcdo da confec¢éo da gastrostomia leva
muitas familias a vivenciar momentos conflituosos caracterizados
por incertezas, estresse e desavencgas entre os pais. No que
diz respeito aos valores atribuidos a alimentacgéo oral, a perda
desse importante processo repercute em uma fonte comum de
desordens familiares, visto que os pais consideram a alimentagéo
oral uma atividade agradavel para a crianga, de normalidade,
processo social importante permeado de carinho e unido e a
alimentacéo por gastrostomia rompe o gozo da alimentagéo oral,
torna a atividade, artificial, interrompendo a normalidade familiar,
representa culpa extrema e fracasso paternal além de ser vista
como um sinal para os pais da incapacidade grave que seu filho
enfrentou e um sinal permanente de deficiéncia visivel a todos.°

Mediante a complexidade do cuidado a crianga com gas-
trostomia e o manejo do dispositivo tecnoldgico, faz-se neces-
sario, as familias, a aquisicao de informagdes e conhecimentos
especificos para lidar com essa tecnologia fundamental para a
manutenc¢édo da vida de suas criangas.

A enfermagem tem um papel fundamental no cuidado as
criancas dependentes de tecnologia e suas familias, tendo
que prepara-las ainda no ambiente hospitalar para oferecer
0 cuidado diario e seguro ao seu filho no domicilio, contudo
0 processo de trabalho permanece centrado no paradigma
biomédico, valoriza as técnicas e a doenca em detrimento dos
aspectos socioculturais.'?

As tecnologias cuidativo-educacionais (TCE) séo ferra-
mentas usadas pelo enfermeiro no caminho de possibilidades
para cuidar/educar e educar/cuidar de si e do outro, a partir
dos principios da praxis humana.'® Visam atender demandas
e necessidades sociais que emergem de inumeros contextos,
servem para ampliar o processo de aprendizagem de estudan-
tes de enfermagem, educar populagdes resistentes a assuntos
velados, incentivar a aceitagdo a uma nova condig¢éo de vida,
auxiliar os familiares/cuidadores no processo de cuidado da
pessoa idosa entre outras.'*”

E imprescindivel o papel educador dos profissionais de
saude, em especial, 0 enfermeiro, no empoderamento das
familias no processo de cuidar da criangca dependente de tec-
nologia. Para isso, uma equipe de profissionais interdisciplinar
interessada e participativa e familias devidamente informados
e motivados sdo fundamentais para o sucesso do cuidado a
crianga com gastrostomia.

A produgdo de uma tecnologia voltada as necessidades
dessas familias fortalece o atendimento das demandas de
cuidado a essas pessoas, pois valoriza seus aspectos de vida
e cria possibilidades de construgéo e reconstrucédo do saber
ensinado. A partir dessas reflexdes, optou-se por realizar um
estudo com o objetivo de descrever o processo de producéo de
uma tecnologia cuidativo-educacional para apoiar o cuidado de
familias de criangas com gastrostomia, a partir do modelo das
relagdes interpessoais de Hildegard Peplau e a concepcéo de
autonomia de Paulo Freire.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo, de natureza qualitati-
va. Para guiar a producéo da tecnologia, adotaram-se como
referenciais teéricos o modelo das relagGes interpessoais de
Peplau'® e a concepcao da autonomia de Freire,'® modelos
tedricos que se aproximam, ao considerar que a aprendizagem
€ significativa e leva o ser humano a transformar-se e alcancgar
maior desenvolvimento pessoal quando aprende empregando
suas habilidades para expressar-se completa e livremente.
Defende-se que a interagéo entre as pessoas quando permeada
por reflexdo critica e dialdgica capacita o desenvolvimento de
uma acao coletiva e participativa. A relagéo terapéutica e edu-
cativa entre enfermeiro e paciente num processo interpessoal,
auxilia a obtencao da autodeterminacéo, adaptacao dirigida a
autocompeténcia e a independéncia.

O estudo apoiou-se nos pressupostos do Método Criativo
e Sensivel (MCS). O método permite explorar o potencial sen-
sivel dos participantes sobre um tema, nessa investigacao, a
experiéncia das familias com criangas gastrostomizada, desde
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o momento da indicagdo para a confec¢do da gastrostomia,
pds-operatdrio mediato e tardio. O MCS tem suas bases funda-
das no processo grupal, observacgéo participante e dindmicas de
criatividade e sensibilidade/producéo artistica.?

O estudo seguiu as normas para atividades de pesquisa e
intervengdes com os seres humanos, obedecendo a Resolugéo
466/12 do Conselho Nacional de Saude, com a inclusdo dos
participantes do estudo apods a autorizagédo formal mediante
a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), obtendo aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal do Maranh&do (CEP UFMA), CAAE:
5795491160.0000.5087.

A pesquisa desenvolveu-se, inicialmente, com o recru-
tamento dos participantes nas unidades de saude. Dentre as
trés unidades de saude selecionadas, duas correspondem a
hospitais, um estadual e outro federal e a terceira unidade de
saude € uma entidade filantropica assistencial e educacional, que
promove a atengéo integral a pessoa com deficiéncia. A busca
das familias em pos-operatorio tardio, no domicilio, também
ocorreu nas unidades mencionadas anteriormente. Optou-se
por tais cenarios pelo fato desses locais realizarem a indicacao,
confec¢do da gastrostomia e acompanhamento das criangas
com gastrostomias.

Os participantes eram de dez familias que vivenciavam o
processo de confec¢do da gastrostomia de criangcas menores
de 12 anos de idade no hospital, ambulatério e domicilio. Entre
as dez familias participantes, com trés tivemos encontros com
membros familiares que compartilhavam os cuidados a crianga,
como o pai e a avd; com as demais, o encontro foi desenvolvido
com o familiar cuidador principal e a pesquisadora. No total,
envolvemos 13 familiares-participantes.

Para garantir o anonimato, foram identificados alfanume-
ricamente (F1 a F10), segundo o nucleo familiar. O convite foi
feito na unidade de saude, explicando-se o objetivo do estudo. A
partir da obtencédo da anuéncia, organizamos um encontro com
cada familia na prépria unidade de saude e no domicilio, nove
encontros foram realizados no ambiente hospitalar e apenas
um no domicilio, com duragao entre 30 minutos e 1h15 minutos.

A demanda de cuidados a crianga e aimpossibilidade de re-
vezamento entre pais e familiares foram fatores que inviabilizaram
arealizaga@o de encontros grupais com as familias das unidades
de saude participantes. A participagdo no domicilio de apenas
uma familia foi ocasionada por impossibilidade da pesquisadora
acompanhar outras familias de criangas com gastrostomia que
residiam em municipios fora da regido metropolitana de S&o Luis.

Nos encontros com cada familia, aplicou-se, primeiramen-
te, um formulario para a caracterizagdo do principal cuidador
da crianca. Apos os familiares foram orientados quanto ao
desenvolvimento da dinamica de criatividade e sensibilidade
do MCS denominada Corpo Saber. Realizou-se uma dinamica
com cada familia participante. Durante a dinamica, expressaram
suas ideias e opinides livremente apoiados por materiais como
lapis de cor, giz de cera, caneta hidrografica, folhas de papel
com desenho da silhueta de um corpo que simulava o de uma
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crianga. Ao final de cada encontro, obteve-se uma produgéo que
representa o imaginario acerca do proprio filho e a gastrostomia.
A aplicacdo da dindmica permitiu compreender a experiéncia
familiar com a crianga gastrostomizada e as representagdes da
condicéo crdnica ao indicarem no corpo desenhado os dispo-
sitivos médico-hospitalares, cuidados a crian¢a e sentimentos
que consideram importante para ele(a). As questdes geradoras
utilizadas nas dindmicas foram norteadas pelas experiéncias
das familias durante o processo de confecg¢édo da gastrostomia
e transmitidas aos participantes em linguagem adequada a sua
compreensao.

As informacdes obtidas na dindmica de criatividade e sensi-
bilidade permitem ao pesquisador desvendar o papel da subje-
tividade na producéo do conhecimento, gerar conceitos a partir
do corpo enquanto unidade de pensamento e agdo e apontar
aspectos contraditérios nas enunciagdes dos participantes.?

A operacionalizagédo da dindmica requer o desenvolvimento
de momentos importantes. No primeiro momento foi organizado
0 ambiente, local reservado e confortavel no qual acolheu-se
os participantes. No segundo momento, a pesquisadora
apresentou-se, assim, como os participantes. Manteve-se uma
conversa rapida sobre a crianga, para estimular a comunicagéo e
desinibicao do (s) familiar (es). O terceiro momento corresponde
as explicagcOes sobre a pesquisa, dindmica e seus objetivos e no
quarto momento, cada participante exp0s livremente sua produ-
¢do artistica, verificaram-se as manifestacdes de cada familia a
partir das experiéncias vividas durante o processo de confecgao
da gastrostomia. Esse momento contribuiu positivamente para
a etapa das entrevistas; os participantes expuseram com maior
liberdade suas angustias e medos, enriquecendo as discussoes.
No quinto momento, realizou-se a analise e validagdo dos dados,
com a sintese das informagdes fornecidas pelas familias.

De forma a complementar a dindmica, foram realizadas a
técnica de entrevista semiestruturada com cada familiar-partici-
pante. Conforme o momento vivenciado pela familia, seguiu-se
um roteiro de questdes norteadoras construido a partir do pro-
cesso de confecgéo da gastrostomia. Perguntas adicionais foram
realizadas para aprofundar o entendimento por parte da pesqui-
sadora, refletindo o que havia sido dito pelos entrevistados. As
entrevistas foram gravadas em audio com solicitagdo mediante
autorizagdo prévia dos participantes e assinatura do Termo de
Autorizacdo para uso de imagem e voz.

No domicilio, foram seguidas todas as etapas descritas an-
teriormente, acrescentando-se outra técnica completar ao MCS
para verificagédo das principais demandas de cuidado a crianga
na visita domiciliar, realizada pela observagéo sistematica, se-
guindo um roteiro construido pela pesquisadora.

Os dados das produgdes artisticas, das enunciagbes dos
discursos e do registro da observagdo em notas de campo,
constituiram as fontes primarias da investigacéo. As entrevistas
foram transcritas e organizadas, conforme periodo do processo
de confecgéo da gastrostomia, quais sejam: o pré-operatorio, o
pos-operatorio mediato, o pos-operatorio tardio no domicilio. Os
dados produzidos foram organizados e analisados por meio de
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leitura critica e reflexiva numa perspectiva tematico-categorial.
O principio da codificagéo foi empregado para extrair os temas-
-geradores. Esses temas foram descodificados em subtemas e,
posteriormente, formaram o conteudo da cartilha.

A cartilha foi construida seguindo os referenciais tedricos
de Freire,'® da Pedagogia da Autonomia, alicergada sobre o eixo
norteador da pratica educativa progressista que visa educar para
a autonomia promovendo a superac¢ao da ingenuidade para
a criticidade, a curiosidade epistemoldgica, a valorizagdo do
conhecimento prévio das pessoas e respeito aos saberes dos
educandos, a necessidade de aprendizagem continua, estimulo
aconsciéncia critica, criativa e de superagéao, aceitagdo do novo
e rejeicdo a qualquer forma de discriminagéo, reflexao critica
sobre a pratica, respeito a autonomia do outro, bom senso e
apreensao da realidade. A partir da teoria de Peplau,'® levou-se
em conta a dialogicidade entre enfermeiro e familia, que favorece
0 processo de negociagéo para as praticas de cuidado. Estar
ao lado da familia, conhecer seu contexto cultural, identificar
suas fragilidades no cuidado a crianga gastrostomizada corres-
pondem as agdes do enfermeiro que afastam a doenga como
foco principal do cuidado e aproximam seu agir do modelo
psicoldgico e humanistico.

RESULTADOS

Sobre o perfil dos familiares-participantes

Participaram do estudo 13 familiares, entre maes, pais e
avos de criangas de 1 més a 7 anos que possuiam indicagéo
para confecgdo da gastrostomia para alimentacdo. Todas as
criancas tém a mae como principal cuidadora, contando também
com a participagédo da avd em duas das familias participantes.

O perfil revelou limitagGes sociais e econémicas no contexto
em que vivem essas familias. E possivel reconhecer que muitas
encontram-se em situacéo de vulnerabilidade social, depen-
dentes de beneficios de prestagdo continuada e do auxilio de
familiares para garantir a sobrevivéncia. Uma das familias revela
preocupagdo com a manutencao da alimentacéo da crianca e faz
alusdo ao alto valor das dietas industrializadas e da sua caréncia
financeira para garantir a continuidade da nutricao enteral no
domicilio. Necessitando, portanto, realizar solicitagéo junto aos
6rgaos publicos municipais competentes.

[...] eu tenho que fazer um cadastro pra eu receber o
leite dela. Eu tenho que fazer um cadastro porque eu
sou pobre e ndo posso pagar o leite, porque é caro [...].
(F6-Pds-Mediato).

Sobre a producéo criativo-sensivel e discursiva

No que tange a producao criativo-sensivel, foi evidenciado
o imaginario das familias sobre os dispositivos tecnolégicos,
seus anseios, desejos e sentimentos, bem como 0s insumos
considerados importantes para as criangas. A Figura 1, corres-
ponde as produgdes da dindmica Corpo Saber realizadas com
os participantes.

Figura 1. Produgdes artisticas dos familiares na dindmica criativa e sensivel
Corpo Saber, Sdo Luis - MA, 2017. Fonte: Participantes do estudo.

Nas produc¢des, os familiares-participantes expressaram
que as criangas apresentavam outras demandas de cuidados
além gastrostomia, tais como: traqueostomia, ventilacdo me-
cénica, acesso venoso, cateteres umbilicais e hasogastricos.

No que tange a producgao discursiva, evidenciou-se que ti-
nham informagdes sobre os cuidados realizados, objetos de uso
pessoal considerados importantes como fraldas e dieta. Foram
enunciadas palavras como fragilidade, amor, carinho e alegria,
além da dedicagéo voltada a essas criangas e a necessidade
de unido familiar para continuidade dos cuidados; também se
revelaram manifestagbes de tristeza e o desejo do retorno da
via fisiolégica de alimentagéo da crianca.

N&o houve diferencas no perfil nem nas expressoes reve-
ladas pelos familiares que estavam no contexto hospitalar e
domiciliar; algumas familias que aguardavam alta hospitalar e
a familia que estava no domicilio, encontravam-se mais cientes
das dificuldades que permeiam a vida das familias com crian-
cas em condi¢des cronicas, como o abandono do trabalho,
os custos elevados com as dietas e a sobrecarga fisica que
impde o cuidado diario com as criangas. Outras apontaram a
preocupacgao com a distancia a percorrer na busca por ajuda
dos profissionais de saude, caso suas criangas tivessem
complicagdes.

Quanto aos dados obtidos a partir da observacéo parti-
cipante no domicilio, verificou-se que o familiar cuidador prin-
cipal da crianga compreende e implementa bem os cuidados
relacionados a nutricdo e hidratacdo do menor, assim como
os cuidados gerais e com o dispositivo; entretanto, o ambiente
domiciliar apresenta fragilidades na estrutura fisica do ambien-
te, como auséncia de ventilagdo natural, iluminacao artificial e
compartilhamento da cama da crianga com a mée.

Sobre as situagées-problema que emergiram das
producodes

ituacdo Problema 1:Im no pri hospitaliza-
Géao das criancas: As familias relataram receber informagdes in-
suficientes sobre a situagdo em que seus filhos se encontravam
desde o nascimento e, consequente, sobre a necessidade de
transferéncia para uma unidade hospitalar de maior complexi-
dade na capital. Das dez familias que participaram do estudo, 8
tinham como procedéncia cidades do interior do estado.

EscoLA ANNA NERY 23(1) 2019

4



Ela veio com uma infecgdo. Quando eu cheguei aqui (hos-
pital de referéncia) foi que descobri que era de meningite.
(F3, Pré-Operatdrio).

i ao Problema 2: D nhecimen ificul m
relagdo a gastrostomia: Verificou-se pelas respostas que o escla-

recimento foi insuficiente sobre o diagndstico e as necessidades
das criangas, o que contribuia negativamente para as agbes de
cuidar das familias diante da crianga com gastrostomia.

Por enquanto n4o sei assim de nada, ndo tenho informa-
¢do de como lidar ndo. Pelo que eu ja vi, a cirurgia é na
barriguinha, € s6 isso mesmo que eu sei, € bem pertinho
do umbigo. Eu acho que néo...porque ela consegue
chupar. Mais na frente tenho duvida se ela vai conseguir
engolir. (F3-Pré-Operatdrio).

Situacdo Problema 3: Desestruturagdo do imaginario sobre
a crianca perfeita: Evidenciou-se que a noticia do problema de

satde de um filho gera grande impacto na familia. E como um
sonho que se desfaz e provoca sentimentos de fracasso, perda,
incredulidade sobre a situac&o vivenciada.

[...] eu fiquei um pouco surpreso quando me falaram,
porque eu ndo esperava que fosse acontecer isso com
meu filho. Sinceramente ta sendo bem dificil isso dai meu
filho homem, ndo ta sendo facil ndo. (F4-Pré-Operatdrio).

i 40 Problema 4: E doem insuficien r
atender demandas de cuidado: Identificou-se que existem lacu-
nas no processo educativo em saude das familias de criancas
com gastrostomia, em uma das instituicbes pesquisadas; nem
sempre sdo fornecidas informagdes que empoderam os pais para
o cuidado dos filhos; os familiares buscam apoio junto a outras
maes que também possuem filhos com gastrostomias ou em
outras fontes de informac¢do como a internet.

Eu néo sei lutar com gente assim. Na realidade, eu cui-
dando mais as outras maes, a mae do R. né, eu disse que
vou olhar bem, vou prestar atengdo quando eu tiver com
A., ai eu sei mexer (na gastrostomia). (F6-Pds-Mediato).

Situacdo Problema 5: Resignagéo diante da condicdo de

ter um filho dependente de tecnologia: Ficou evidente que os
estomas em criangas tém implicado em mudancas na rotina fa-

miliar principalmente na vida do cuidador principal. As exigéncias
de cuidado sdo maiores e isso leva as maes a abandonar suas
atividades laborais para dedicar-se exclusivamente a crianca.

Eu acordo sempre que ela ta aspirando ele, porque
tenho medo dela cochilar... Eu sou pedagoga, mas
n&o trabalho na profissdo, deixei tudo pra cuidar dele
(F10-Domicilio).
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it Problema 6: Per normali fisioldgica:
Evidenciou-se que deixar de receber os alimentos pela boca
representa para os familiares a perda da normalidade fisioldgica.

Se tivesse como um dia como ela voltar a comer pela
boca eu também queria; ai s6 o futuro dira. Eu ndo posso
dizer que... eu quero, mas ndo sei se esse meu quero vai
ser atendido. (F7-Pds-Mediato).

Os sentimentos de perda, tristeza e dor nos relatos frente a
impossibilidade de amamentar comprovaram, que para as maes
participantes do estudo, o ato de amamentar e ver seus filhos
saborear os alimentos s&o de grande importancia.

Sobre a producéao da tecnologia
cuidativo-educacional

Adotou-se uma abordagem mista para a produc&o da tecno-
logia, 0 que permitiu considerar as necessidades das familias na
formulacéo dos conteudos. Tais conteudos foram sistematizados
a partir das situagdes-problema que emergiram das produgdes
criativo-sensivel e discursivas. A partir dai foi construida a carti-
Iha, seguindo-se recomendacgdes para concepcao e eficacia de
materiais educativos, de acordo com as seguintes caracteristicas:
conteudo, linguagem, organizacao, layout, ilustragdo, aprendiza-
gem e motivagao.?!

Dessa maneira, a cartilha visa promover a autonomia e
aumentar as chances de sucesso no cuidado domiciliar contri-
buindo para a qualidade de vida dessas familias e suas criancas
com gastrostomia. No Quadro 1, apresentamos a relagao entre
as situacdes-problema, os subtemas e os nove topicos de con-
teudo da tecnologia.

A tecnologia produzida é do tipo impressa, modalidade
cartilha, intitulada A crianga e sua gastrostomia: um guia para
familias e cuidadores. Contém 24 paginas e nove topicos de
conteudo. Entre os textos foram inseridas imagens para ilustrar
0s respectivos topicos.

DISCUSSAO

Ao defrontar-se com a realidade socioecondmica das
familias, foi possivel observar que a maior parte delas estava
mergulhada na consciéncia ingénua da sua nova condi¢éo, ndo
assimilavam a dura realidade que se apresentava e estavam
diante da necessidade subita de lidar com um profundo rear-
ranjo em suas vidas. Evidenciou-se as situa¢des problemas que
demonstram impessoalidade, informag¢des desencontradas e
imprecisas expressando sentimentos de medo e inseguranca
ao lidar com a doenca do filho, reduzindo a credibilidade das
familias em relagéo a equipe de saude.

Esse problema faz com que os pais vivenciem um momento
de grande atribulagéo e desequilibrio em suas vidas e passam a
buscar informagdes sobre a situagdo de seu filho (a) em outras
fontes, pois ndo encontram na equipe de saude a aproximagao
necessaria para estabelecer o vinculo de confianga.!
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Quadro 1. Relagdo das situagdes-problema, subtemas e conteldos da tecnologia cuidativo-educacional

Situagdes -Problema (SP) Subtemas

Conteudos da tecnologia

SP1 - Impasses no processo de

hospitalizagdo da crianca familias

SP2 - Desconhecimentos e dificuldades
em relagdo a gastrostomia

SP3 - Desestruturagdo do imaginario
sobre a crianca perfeita

SP4 - Educagdo em saude insuficiente

para atender demandas de cuidado crianga

SP5 - Resignagdo diante da condigao de

. ) A nova realidade
ter um filho dependente de tecnologias

SP6 - Perda da normalidade fisioldgica

Nova Via Alimentar

Acolhimento e informacgdes basicas as

Informagdes sobre o problema de
salde da crianga e a gastrostomia

Informagdes sobre os estomas gastricos

Educacdo em saude para o cuidado a

1. O que é a gastrostomia?
2. Para que serve uma gastrostomia?

1. O que é a gastrostomia?

2. Para que serve uma gastrostomia?
3. Por quanto tempo a crianga vai ficar
com a gastrostomia?

1. O que é a gastrostomia?

2. Para que serve uma gastrostomia?
3. Por quanto tempo a crianca vai ficar
com a gastrostomia?

4. Ele (a) vai deixar de comer pela
boca?

1. Como deve ser preparada a dieta
para a crianga gastrostomizada?

2. Como a dieta é oferecida a crianca
com gastrostomia?

3. Como realizar a limpeza do tubo de
alimentagdo?

4. Quando fazer a troca do tubo?

1. Quais cuidados devo ter com a
gastrostomia?

1. Ele (a) vai deixar de comer pela
boca?

Fonte: Elaborado pela autora.

O imaginario dos pais desfeito diante da realidade de uma
criangca com gastrostomia revela frustacéo e insatisfagdo num
momento dificil e angustiante. O aporte emocional de outros
familiares, de profissionais, como psicélogo, enfermeiro dentre
outros, assim como de lideres religiosos podera ajudar a familia
a enfrentar a nova realidade, propiciando melhor entendimento
e convivéncia com o adoecimento, e ndo apenas priorizando os
cuidados fisicos mais prementes.??

O processo de educagao em saude é primordial para con-
solidar a aprendizagem das familias nos cuidados aos seus
filhos com gastrostomia. E importante que os profissionais de
saude ndo atentem apenas as habilidades dos pais quanto ao
manejo da doencga dos filhos, mas também se concentram na
capacidade dos pais para equilibrar suas responsabilidades
como cuidadores de sua propria vida pessoal.®

Estudo destaca que uma metodologia aprimorada para
padronizar a educacgéo dos pais sobre a gastrostomia pode ser
uma boa opcéo para melhorar as habilidades das enfermeiras
para preparar familias para a alta e reduzir suas duvidas no
domicilio.?*

Em decorréncia da necessidade de cuidados individuali-
zados e especializados, as criangas necessitam do acompa-
nhamento continuo dos servigcos de saude. Por vezes, ha o
estabelecimento de uma relagédo conflituosa, ou mesmo uma
auséncia total de relagéo, na qual o vinculo com o servigo basico

de saude se restringe a simples dispensacgao de insumos para
manutengao do aparato tecnoldgico.?

O cuidado na perspectiva do processo de relagédo in-
terpessoal de enfermagem é realizado mediante fases na
relacdo enfermeira-paciente. Tais fases se sobrepéem, inter-
-relacionam-se e variam em duracgéo, a medida que o processo
evolui para uma solugao.®

O processo de cuidado as familias de criangas gastrostomi-
zadas pode ser desenvolvido pela enfermeira mediante uso do
conhecimento profissional e de suas habilidades para fortalecer
a capacidade do cuidador a atuar por conta propria no domicilio.
Ao utilizar o Modelo de Peplau é possivel finalizar a dependéncia
do cuidado de enfermagem reconhecendo a si e ao ser cuidado
como pessoas em interacéo e co-participantes nesse processo.

A enfermeira assume papéis distintos a medida que se
desenvolve a relacdo entre ela e o paciente, o qual esta de
acordo com seus desejos, com a possibilidade de ajuda ao
outro e adaptagao desenvolvida ao longo da relagdo. Como
educadora, a enfermeira auxilia na aprendizagem por meio
da experiéncia do paciente, permitindo a sua participacdo na
tomada de decisbes para o cuidado.?®

Aprender com o outro a partir de sua propria realidade, no
processo agir-refletir-agir, significa que educador e educando
estdo envolvidos no aprender dentro de uma relagéo horizontal,
com fungdes diferenciadas, no mesmo nivel de importancia.?”
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Faz-se necessario tornar as familias conscientes do mo-
mento vivido. A consciéncia de si em um ato de reflexdo sobre
si, como Freire'® aponta, € a partir da conscientizagédo, em que
o educador-enfermeiro ao dialogar com as familias iré despertar
atitudes criativas e criticas e ajuda-los a entender as mudangas
ocorridas durante o adoecimento do filho.

Esse processo €é alcangado a partir do momento em que
ambos desenvolvem a conscientizagdo, estado de consciéncia
no qual o ser humano se percebe como homem no mundo, ina-
cabado e a partir desse ato consciente busca ser para si para
vir a ser em um movimento de ser mais.?’

O processo de aprendizagem significativa promove entre
educandos e educadores a capacidade de transformarem-se em
sujeitos da construgéo e da reconstrugao do saber ensinado. Faz
parte do processo de educacao libertadora, aceitar os riscos do
desafio do novo, enquanto inovador e enriquecedor.'®

Para auxiliar o enfermeiro no processo de educag¢éo em sau-
de, ferramentas construidas a partir da experiencia de cuidado
fornecendo informagdes que poderdo direcionar as familias a
buscar novas formas para realizar o cuidado domiciliar, constitui
uma importante estratégia para o processo de investigagéo do
saber fazer enfermagem e que fortalece a educagéo em saude.

CONSIDERACOES FINAIS E IMPLICAGOES
PARA A PRATICA

As criancas com gastrostomia fazem parte de uma parcela
de pessoas com necessidades especiais de saude que, em sua
maioria, permanecem desconhecidas nos servigcos de saude
e em dados estatisticos. Suas familias vivenciam experiéncias
que afetam a todos, ocasionando a perda da normalidade na
vida familiar.

A cartilha construida podera oportunizar as familias, infor-
macoes de saude para ajuda-las no processo de comunicagao,
na adesao ao tratamento e na tomada de decisbes. De forma
que, ao se tornarem conscientes, possam buscar seus direitos
e assim, sair da passividade e transformar sua realidade diante
do mundo.

A partir das ideias propostas por Peplau, as situagdes de
cuidado podem ser utilizadas pelo enfermeiro como experiéncias
de aprendizagem e crescimento pessoal. O enfermeiro tem a
funcdo educativa e terapéutica quando incentiva as pessoas
a desenvolver habilidades para solugdo de problemas. Dessa
forma, a cartilha constitui-se como uma ferramenta de trabalho
educativo para o enfermeiro junto as familias de criangas com
gastrostomias. E comunicar um saber técnico as pessoas que
possuem outros saberes e estimula-las a autonomia e mudan-
¢a social. Inspirados pelas ideias de Freire, € preciso pensar a
educacgdo como carater permanente.

Para a utilizagdo da cartilha como tecnologia educativa
pelo enfermeiro junto as familias de criangas com gastrostomia,
recomenda-se sua validagéo. A validagao de conteudo ou cons-
truto da tecnologia educacional permitira verificar se os itens
propostos apresentam conteudo representativo e adequado ao
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fim a que se destina, e se sdo compreensiveis ao publico-alvo.
E um processo de investigagdo do saber fazer enfermagem e
que fortalece a educagé@o em saude.

O estudo identificou que se faz necessario uma maior apro-
ximagao entre profissionais de saude, criangas e suas familias.
Assim, os profissionais compreenderdao melhor as dificuldades
que essas familias percorrem no seu itinerario terapéutico, suas
condigcdes socioecondmicas e no enfrentamento a nova realidade
de ter um filho com dependéncia de cuidados de saude. Dessa
forma, suscitando reflexdes acerca do uso de estratégias inova-
doras garantindo um cuidado domiciliar de qualidade para essas
criangas, bem como para as familias cuidadoras.

Como limitagdes do estudo, apontamos a dificuldade de
reunir os familiares em grupos, conforme periodo do processo
de confecgéo da gastrostomia e numero reduzido de familias
pesquisadas no domicilio. Ainda, o tempo insuficiente para
realizar validagdo da cartilha; dai a importancia de seguimento
deste trabalho e de outros estudos que contemplem inovagdes
metodoldégicas em busca de um cuidado efetivo e sensivel as
necessidades da familia, crianga e adolescentes dependentes
de tecnologias.
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