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APENDICE B - Termo de Confidencialidade dos dados

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Titulo do projeto: Cuidado de enfermagem a crianca com necessidades especiais de saude: demandas de
educacdo em saude de familiares.

Pesquisadora: Eliane Tatsch Neves

Mestranda: Andressa da Silveira

Instituicio/Departamento: UFSM / Programa de P6s-Graduagdo em Enfermagem-Mestrado

Telefone para contato: (55) 99319988 / (55) 99742889

Local da coleta de dados: Unidade de Internagdo Pediatrica do Hospital Universitario de Santa Maria - HUSM.

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a privacidade dos pacientes
cyjos dados foram coletados em entrevistas individuais e por meio de dinamicas de criatividade e
sensibilidade com familiares de Criangas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES), que
estejam acompanhando a CRIANES internada na Unidade de Interna¢do Pediatrica do Hospital
Universitario de Santa Maria (HUSM). Concordam, igualmente, que estas informagdes serdo para
execugdo do presente projeto e seus desdobramentos de pesquisa. As informagoes somente poderao ser
divulgadas de forma andnima e foram mantidas na sala 1336 do Departamento de Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Maria, por um periodo de cinco anos, sob a responsabilidade da
Professora Orientadora e Coordenadora da pesquisa Dra. Eliane Tatsch Neves. Apos este periodo, os
dados serdo destruidos. Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em

Pesquisada UFSMem / / | com o nimero do CAAE

Santa Maria, de 2010.

Dra Eliane Tatsch Neves
Coordenadora do projeto
RG 1052691696/COREN-68270 RS

Enf* Andressa da Silveira
RG 2090724119/COREN-164366 RS
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3.2) Diagnostico de saude atual da crianga:

3.3) Tratamento de saude atual da crianga:

3.4) Servigo de saide que a crianga faz acompanhamento atualmente:
() Gastrologia

() Neuropediatria

() Nefrologia

() Pediatria Geral

() Pneumologia

() Outros:

3.5) Uso de tecnologias para o cuidado: ( )Sim/especificar ( )Nao

3.6) Demais informagdes relevantes sobre a crianga:
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APENDICE A - Caracterizaciio socio-econdmica-cultural dos sujeitos

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Data de preenchimento: / /

1) DADOS DE IDENTIFICACAO DA CRIANCA
1.1) N° de Registro na instituicdo: .Sexo: ()F (OM

1.2) Data de nascimento: / /

1.3) Endereco:
Bairro: Municipio: Estado:

2) DADOS DE IDENTIFICACAO DO RESPONSAVEL PELA INTERNACAO
2.1) Nome (iniciais):
()Mae ()Pai ( )Avé ( )Irmaos ( ) Outros:

2.2) Idade atual do familiar e/ou cuidador principal: anos.

2.3) Situagdo conjugal do familiar e/ou cuidador principal:
() Solteiro(a)

() Casado(a)

() Separado(a)

() Viuvo(a)

() Companheiro (a)

2.4) Nivel de instrugdo do familiar e/ou cuidador:
() Analfabeto(a)

() Ensino fundamental incompleto

() Ensino fundamental completo

() Ensino médio incompleto

() Ensino médio completo

() Ensino superior incompleto

() Ensino superior completo

2.5) Renda familiar total:
() Até 1 salario minimo

() Mais de 1 salario minimo

2.6) N° de pessoas que vivem com esta renda:

3) HISTORIA PREGRESSA E ATUAL DA CRIAN CA
3.1) Diagnostico de satde pregresso da crianga:
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pesquisa sob a responsabilidade da Profa. Dra. Eliane Tatsch Neves (orientadora desta pesquisa) em seu armario
exclusivo para pesquisa, chaveado que estd em uma sala no Departamento de Enfermagem no Centro de
Ciéncias da Saude da Universidade Federal de Santa Maria. Apds este periodo, os dados (transcrigdes) serdo
destruidos. Somente as pesquisadoras envolvidas nesta pesquisa terdo acesso a gravagdo logo apos a sua
digitagdo (transcrigio). E importante informar que ndo havera despesas com transporte, pois a dindmica ocorrera
na Pediatria durante o periodo de interna¢do da crianga.

Beneficios: As informagdes coletadas fornecerdo subsidios para o conhecimento cientifico da
enfermagem, e o processo de educagdo em saude para as familias que cuidam de criangas com necessidades
especiais de satide. Ao fim desta pesquisa, os resultados do estudo deverdo ser divulgados e publicados.

Riscos: Vocé, a principio, ndo sofrera risco, mas podera sentir cansago e desconforto pelo tempo que
envolve a dinamica do grupo, e por relembrar algumas vivéncias que poderdo despertar sentimentos inativados.
Caso isto venha acontecer, vocé€ podera deixar a dindmica a qualquer momento, vocé sera acompanhado pelas
auxiliares de pesquisa que irdo encaminha-lo para conversar com a equipe do hospital, previamente acordado
para ajudar.

Sigilo: Ao final desta pesquisa, os resultados serfio divulgados e publicados na forma de Dissertagdo,
bem como de artigos em Revistas da Area da Enfermagem. Sendo assim, as informagdes fornecidas por vocé
terdo seu anonimato garantido pelos pesquisadores responsaveis. Vocé nao serd identificado em nenhum
momento. Seu nome ndo aparecera e receberd um nome ficticio. Sua identidade ficara protegida;

E importante salientar, caso vocé tiver alguma duvida sobre a ética desta pesquisa, entre em contato

com:
Comité de Etica em Pesquisa — CEP/UFSM Av. Roraima, 1000 — Prédio da Reitoria — 2° andar — Campus
Universitario — CEP: 97105-900, Santa Maria, RS. Telefone: (55) 3220-9362.

E-mail: comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br

Eu ,acredito ter sido suficientemente informado/a e aceito

participar deste estudo e autorizo a publica¢do das informagdes por mim fornecidas para a pesquisadora.

Santa Maria, de de20 .

Assinatura do (a) depoente da pesquisa

Assinatura da pesquisadora



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

85

ANEXO B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Pesquisa Cuidado de enfermagem a crianga com necessidades especiais de saide: demandas
de educacdo em saude de familiares

Pesquisadora Responsavel | * Profa. Dra. Eliane Tatsch Neves / elianeves03@gmail.com

Pesquisadora Autora ** Enfa. Mda. Andressa da Silveira / andressadasilveira@gmail.com

Local da aplicacdo do Unidade de Internagdo Pediatrica do Hospital Universitario de Santa Maria —
estudo HUSM

Local de aplicacdo da Hospital Universitario de Santa Maria — HUSM

pesquisa

Telefone para contato *(55) 99319988 **(55)99742889

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) Senhor (a):

e Vocé estd sendo convidado (a) a participar desta pesquisa de forma totalmente voluntaria. Porém, antes
de concordar e responder a entrevista € importante que vocé compreenda as informagdes contidas neste
documento, pois os pesquisadores deverdo responder todas as suas dividas. Além disto, vocé tem o
direito de desistir de participar da pesquisa a qualquer momento, sem nenhuma penalidade ou perda de

beneficios aos quais tenha direito.

Objetivos da pesquisa: Conhecer as demandas de educacdo em satde dos familiares/cuidadores
necessarias para o processo de cuidado domiciliar s CRIANES; Descrever o processo de cuidado desenvolvido
pelos familiares/cuidadores a estas criangas; Discutir as implica¢des da fragilidade clinica e das vulnerabilidades
das CRIANES para o cuidado profissional a crianca e sua familia na perspectiva da educagdo em satde para

manuten¢do da vida no cotidiano.

Procedimentos: Sua participagdo nesta pesquisa consistira em participar de uma entrevista (conversa),
individual, em que o pesquisador fara algumas perguntas ja estabelecidas em um roteiro. Posteriormente vocé
serd convidado a participar de uma dindmica em grupo (Dindmica de Criatividade e Sensibilidade) com os
demais familiares acompanhantes, onde o despertar da sensibilidade através da integracdo dos familiares, troca
de experiéncias e criatividade, favorecem a produ¢do de dados. A dindmica proposta pela pesquisadora sera
registrada por meio de gravacdo das falas e por anotagdes da pesquisadora e de suas auxiliares de pesquisa.
Assim, a pesquisadora podera oferecer maior atengdo a cada participante da pesquisa. Caso vocé ndo desejar, sua
vontade sera respeitada. O dia e horario da dindmica de grupo serdo na mesma data em que a pesquisadora fizer
a entrevista. O tempo de duragdo da dindmica é de aproximadamente uma hora, e sera realizada em uma sala
disponivel na Unidade de Internagdo Pediatrica do Hospital Universitario de Santa Maria, previamente

reservada. O que vocé falar sera digitado (transcrito), ¢ guardado por cinco anos, por determinagdo ética da
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MINISTERIO DA SAUDE UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA _cedeny,,
Conselho Nacional de Saide Pré-Reitoria de Pés-Graduacao e Pesquisa ¢
Comisséo Nacional de Etica em Pesquisa Comité de Etica em Pesquisa - CEP- UFSM
(CONEP) REGISTRO CONEP: 243

CARTA DE APROVACAO

O Comité de Etica em Pesquisa — UFSM, reconhecido pela Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa — (CONEP/MS) analisou o protocolo de pesquisa:

Titulo: Cuidado de enfermagem a crianga com necessidades especiais de saude:
demandas de educagdo em salide de familiares

Namero do processo: 23081. 018802/2010-07 )

CAAE (Certificado de Apresentagio para Apreciacéo Etica): 0318.0.243.000-10
Pesquisador Responsavel: Eliane Tatsch Neves

Este projeto foi APROVADO em seus aspectos éticos e metodolégicos de acordo com
as Diretrizes estabelecidas na Resolugdo 196/96 e complementares do Conselho
Nacional de Saude. Toda e qualquer alteracéo do Projeto, assim como os eventos
adversos graves, deverdo ser comunicados imediatamente a este Comité.

O pesquisador deve apresentar ao CEP:

Dezembro/ 2011- Relatorio final

Os membros do CEP-UFSM nao participaram do processo de avaliagio dos projetos
onde constam como pesquisadores.

DATA DA REUNIAO DE APROVAGAO: 14/12/2010

Santa Maria, 15 de Dezembro de 2010.

G o
Félix A. Antunes Soares

Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa-UFSM
Registro CONEP N. 243.

Comité de Etica em Pesquisa - UFSM - Av. Roraima, 1000 — Prédio da Reitoria - 7° andar - Campus Universitario

97105-900 — Santa Maria — RS - - Tel: 0 xx 55 3220 9362 — email: comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br
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os vinculos entre equipe de saude e clientes, a fim de que as necessidades de educagdo em
saide sejam atendidas para que as CRIANES tenham cuidado desenvolvido pelo

familiar/cuidador com qualidade.
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subjetiva do processo de cuidado de CRIANES pelos familiares/cuidadores no contexto do
domicilio, possibilitando a estas criang¢as uma vida com mais qualidade.

Ressalta-se, ainda, a caréncia de estudos que abordem o cuidado desenvolvido pelos
familiares/cuidadores de CRIANES no ambito domiciliar como espago para educagdo em
satde e continuidade das praticas de cuidado em prol da sobrevivéncia da CRIANES, no pos-
alta hospitalar. Bem como pesquisas, que tragam a existéncia dessa clientela e as dificuldades
de acesso aos servigos de referéncia para o tratamento dessas criangas. A inser¢do de politicas
publicas de saude especificas para criangas, que considere dados epidemioldgicos dessa
populagdo com algum tipo de necessidade especial de saude é emergente, em prol do
reconhecimento das CRIANES como clientes de enfermagem, que necessitam de uma pratica
de cuidado e politicas exclusivas para as suas necessidades.

Recomenda-se que os profissionais de satude, dentre eles os de enfermagem, valorizem
a dimensdo subjetiva do cuidado das CRIANES. Dimensdo esta que mostrou-se significante
para estes cuidadores, ou seja, fazendo sentido. Assim, apontam-se como implicagdes para a
pratica de enfermagem pediatrica a escuta sensivel e o trabalho de educagcdo em saude
pautado no saber do senso comum destes familiares.

Para isto, torna-se relevante que os profissionais de enfermagem, proporcionem aos
familiares/cuidadores de CRIANES momentos de escuta, reconhecendo na subjetividade do
cuidado desenvolvido pelo familiar, espacos para educacdo em saude de forma mais
efetiva/objetiva, em prol de um cuidado aprimorado no domicilio. Assim, pode-se
desenvolver uma prética educativa desde o momento da internacdo até a alta hospitalar, a fim
de que esses cuidadores possam empoderar-se para realizar os cuidados demandados pela
CRIANES no espaco domiciliar, sendo sujeitos neste processo.

Vislumbra-se que a enfermagem, ao desempenhar agdes voltadas para as praticas de
educacdo em saude para o cuidado das CRIANES, considere os aspectos culturais, as
dificuldades de acesso e insercdo social, as vulnerabilidades dessa populacdo para que as
medidas programaticas sejam realizadas com eficiéncia, considerando os aspectos
biopsicossociais da CRIANES e de sua familia. Com vistas em a¢des pautadas na promogao
da saiude, por meio do diadlogo, fortalecimento do vinculo entre enfermeiros e
familiares/cuidadores de CRIANES.

Sugere-se ainda, o desenvolvimento de atividades de extensdo especificas para esses
familiares, a criagdo de programas voltados para assisténcia domiciliar da CRIANES, o
rastreamento dessa clientela na comunidade, e atividades que beneficiem os

familiares/cuidadores no aprimoramento da pratica de cuidar no espago domiciliar, fortalecer



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

71

de forma solitaria, e raramente compartilhado com pessoas mais proximas, como pai, avos,
tias e madrinhas.

O pai aparece nesta pesquisa executando a fungdo de cuidador principal da CRIANES,
o que denota uma configuracdo diferente das demais pesquisas que tratam desta tematica, que
tém o cuidado ¢ a responsabilidade vinculados a mulher.

A pesquisa apontou, ainda, a vulnerabilidade social e programatica da CRIANES,
significada no discurso dos familiares/cuidadores pela exclusdo social, na precariedade de
acesso aos servigos de saude e pelas referéncias a seus filhos e filhas como criangas doentes
que, em seu modo de ver, ndo o sdo.

As dificuldades em obter-se um diagnéstico médico que agilizasse o inicio do
tratamento da crianca e de acesso aos servigos de saude sdo enfatizadas pelos cuidadores em
seu discurso. Os familiares apontaram que o trajeto percorrido na ateng¢do primaria ¢ pouco ou
ndo resolutivo, levando-os a uma busca incessante e solitaria pelo tratamento adequado, quase
como uma peregrinacdo pelos servicos de referéncia e contrarreferéncia em saude e clinicas
particulares.

Ainda, constatou-se que os sintomas referidos pelos familiares/cuidadores, por vezes,
sdo desconsiderados, tornando-os oprimidos pelo sistema que ndo os acolhe. Assim, o atraso
no diagndstico retarda o inicio do tratamento, o que pode trazer complicagdes e agravos ao
estado da saude da crianga. Embora a legislagdo do SUS garanta principios basicos como a
universalidade, integralidade, equidade e resolutividade, os familiares/cuidadores de
CRIANES ndo tém usufruido deles para a resolu¢do das demandas de cuidado dessas
criangas.

O acesso aos servigos de saude, por meio da assisténcia digna, com qualidade e
integral estd previsto na legislagdo brasileira, entretanto, o discurso dos familiares, apontou
que o sistema ¢ fragmentado, e que a dificuldade para internagdo e diagnostico da CRIANES
complicam, ainda mais, seu progndstico. Neste sentido, faz-se necessario um olhar
diferenciado a esta clientela, e politicas publicas especificas as CRIANES, a fim de que essas
criancas sejam acolhidas no pos-alta hospitalar, e que o trajeto percorrido pelos cuidadores,
seja assistido pelos profissionais de saude e ndo mais de forma solitaria.

Sugere-se, que os servicos de ateng@o primdria e os profissionais de saide que atuam
nessa area devam estar capacitados para trabalhar em prol das criangas com necessidades
especiais de saude, visualizando o dmbito domiciliar como uma extensdo para a pratica de
cuidado. Para que as demandas de educacdo em saude dos familiares de CRIANES sejam

atendidas, faz-se necessario que os profissionais de enfermagem reconhegam a dimensdo
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7 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo desvelou o processo de cuidado desenvolvido pelos
familiares/cuidadores de CRIANES no domicilio. Por meio do discurso dos familiares, foi
possivel compreender que a dimensdo subjetiva sobrepde-se ao cuidado meramente técnico do
processo de cuidado de CRIANES no domicilio. Para o familiar/cuidador da CRIANES, mais
do que realizar um procedimento, trata-se da conservagdo da vida dessa crianga. Nesse
contexto, a dimensdo subjetiva estd pautada na (pré)ocupacdo desses familiares com o estado
de saude das criangas e com o0s sentimentos que perpassam a familia que realiza um cuidado
familial e de preservagao.

A familia da CRIANES ¢ fundamental para continuidade do cuidado domiciliar neste
contexto, cuidar na perspectiva de inclusdo da familia, ¢ propor espagos para a dialogicidade
entre familiar/cuidador e profissionais de saude, a fim de que o domicilio seja uma extensdo
para as praticas de cuidado.

Por meio das enuncia¢des, os familiares/cuidadores trouxeram uma infinidade de
sentimentos que perpassam as praticas de cuidado desenvolvidas no domicilio. Desta forma,
ndo existe uma resposta objetiva das necessidades de educagdo em saude que os familiares de
CRIANES requerem para execu¢do do cuidado, mas conseguiu-se identificar “pistas”, que
fazem refletir de que forma a enfermagem pode trabalhar a educagdo em saude com familiares
que sdo responsaveis pela sobrevivéncia da CRIANES.

Dessa forma, este estudo que, inicialmente, buscava dimensionar as demandas de
educacdo em saude para o processo de cuidar de CRIANES no contexto domiciliar, encontrou
no discurso dos familiares/cuidadores marcas que conduziram a configuracdo de uma
formacdo ideoldgica pautada na afetividade e na necessidade de preservagdo da vida da
crianga.

Assim, o processo de cuidado desenvolvido pelo familiar/cuidador da crianga com
necessidades especiais de saide pauta-se em estratégias para manutencdo da sua
sobrevivéncia, respaldado pelo conhecimento adquirido com a experiéncia/vivéncia advinda
da sua pratica.

Ja o cuidado (sobre)natural provém do somatorio de esforcos desses familiares, que
realizam um cuidado rotineiro, e passam a executar um cuidado de manutencdo da vida,
abdicando das atividades profissionais e dos desejos pessoais, em prol da manutengdo da vida

e sobrevivéncia da crianga. Esse cuidado, que é predominantemente familial, ¢ desenvolvido
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que as familias tenham suas angustias minimizadas e sintam-se mais seguras ¢ autdbnomas
para cuidar no domicilio.

A educagdo e a satde s3o interdependentes. A partir do momento em que o enfermeiro
esta cuidando, ele esta educando e aprendendo. Além disso, sdo conceitos que rompem as
barreiras institucionais ¢ individuais, adentram a comunidade e visam ao cuidado e educagado
para o coletivo (CHAGAS et al., 2009). Nesse sentido, faz-se necessario que a enfermagem
transcenda o espago hospitalar, conjeturando o dmbito domiciliar como uma extensdo do
cuidado e manutengdo da pratica assistencial, a fim de minimizar as reinternagdes e 0s
agravos de saude da CRIANES.

De acordo com Thomazine et al. (2008), a modificagdo do paradigma atual, para a
superacdo dos determinantes de uma assisténcia fragmentada, pautada pelo modelo tecnicista
¢ biomédico, além da mudanca nas praticas assistenciais devem ser construidas a partir da
concep¢do de que as praticas em saude sdo desenvolvidas em equipe, de forma
interdependente. Portanto, a pratica de educagdo em saude e do cuidado devem ser
complementares e extensivas ao ambito domiciliar, a fim de que os familiares/cuidadores
possam dar seguimento ao cuidado da CRIANES, vislumbrando a promo¢do de saude da

crianca.
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(HAYAKAWA et al., 2010). Ressalta-se, ainda, que os familiares/cuidadores de CRIANES
buscam alternativas criativas para a pratica de cuidado domiciliar, atrelando o conhecimento
popular com as nog¢des de cuidado observadas no ambito hospitalar. Chagas et al. (2009)
discorre que a enfermagem tem importante papel na consolidacdo de uma sociedade mais
justa e democratica, mediante o cuidado, pois ela tem a oportunidade de educar em saude,
fazendo com que os sujeitos tornem-se independentes.

A troca de experiéncias e a constru¢do do conhecimento entre o saber técnico e
popular pressupdem que os diversos saberes sdo apenas diferentes, e ndo hierarquizados, e
que a experiéncia vale tanto quanto a teoria (ACIOLI, 2008). Assim, o cuidado familial visa
manter a crianga viva e integra-la a sociedade. Em contraponto, o cuidado de enfermagem
estd amparado na cientificidade, nas técnicas consolidadas de satde, para a sobrevivéncia com
qualidade de vida.

Nesse sentido, existe a possibilidade de integragdo dos saberes popular e de
enfermagem, quando a cultura dos sujeitos ¢ respeitada e o saber técnico-cientifico
compativel para ser executado no dmbito domiciliar. Todavia, o processo de cuidado, muitas
vezes, estd atrelado aos que dominam a técnica e o saber, e aqueles que executam sem
conhecimento do que se trata, de forma passiva e repetitiva. Consequentemente, ndo existem
espacos para o didlogo, e o profissional de satide torna-se alienado em relagdo ao processo de

cuidado. Nessa perspectiva, concorda-se com Freire (1987), quando enuncia:

O educador, que aliena a ignorancia, se mantém em posicoes fixas, invariaveis. Sera
sempre o que sabe, enquanto os educandos serdo sempre os que nao sabem. A
rigidez destas posi¢des nega a educagdo e o conhecimento como processos de busca
(FREIRE, 1987 p.34).

As praticas educativas, quando desenvolvidas numa perspectiva conscientizadora,
permitem que o individuo exer¢a mais a sua cidadania, diminuindo a exclusdo social
(CHAGAS et al., 2009). De acordo com Freire (1996), a autonomia vai se constituindo na
experiéncia de varias, inumeras decisdes, que vao sendo tomadas. Dessa forma, acredita-se
que, para o familiar/cuidador da CRIANES ser auténomo, sdo necessarios a escuta sensivel e
compreender que o familiar pode realizar os cuidados de manuten¢do da vida, quando esta
amparado pela equipe de enfermagem. Assim, o enfermeiro pode realizar praticas de

educacdo em saide desde o momento da internagdo da crianga até a alta hospitalar, a fim de
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Mara: // Ontem o doutor falou pra mim “Pd!, tu decorou o nome de todos os
remédios!” [médico impressionado com o conhecimento da mae). Mas fora o que ele
tem, ele s6 toma outra medicacdo se estiver doente! Entdo eu decorei nome, /
dosagem e dou tudo direitinho pra ele... As injecdes, quando tem que tomar, a
doutora liberou pra mim fazer /, devido eu estar fazendo curso de enfermagem, né?!
Pra ndo ter que tirar ele de casa. Aspira... assim / eu aspiro mas s6 a boca. Mas o
nariz e a traqueia ndo, porque em casa ¢ muito perigoso.

Perante o discurso dos familiares/cuidadores, ¢ possivel compreender que eles
desenvolvem um processo de cuidado apoiado no saber da experiéncia feita e na tentativa
erro/acerto, saber este que é construido e aperfeicoado ao do tempo. Embora seja necessario
conhecer os manejos necessarios para o desenvolvimento do cuidado, para esses familiares, a
“ciéncia” esta atrelada aos sentimentos. Ao perceberem que as criangas passam por diversas
situagOes e ainda assim sobrevivem, essas familias sentem-se fortalecidas. Trata-se, de certa
forma, da avaliacdo dos cuidados desenvolvidos por eles e, isso faz com que eles continuem

cuidando e lutando pela manutencdo da vida da CRIANES.

6.2.1 Discussdo

Apesar dos inumeros progressos tecnologicos na satide, cada vez mais evidencia-se a
necessidade de orientagdo e apoio aos familiares. Nesse sentido, deve-se reconhecer o nucleo
familiar e domiciliar como locus ideal a recuperagdo da saide da crianga portadora de uma
doenca cronica (KLASSMANN et al., 2008).

Dessa forma, a enfermagem deve estimular a participacdo familiar em todas as etapas
do processo de cuidado da CRIANES. Segundo Paula e Crossetti (2008), no encontro para o
cuidado, cada um necessita ser percebido como ser inico numa relagdo singular. Cuidar da
familia torna-se uma responsabilidade e compromisso moral para o enfermeiro, assim, o
ambiente de cuidado deve favorecer o relacionamento enfermeiro-familia, a fim de construir
uma pratica que ajude a familia no enfrentamento das dificuldades da doenca cronica (PINTO
et al., 2010).

Para Ribeiro e Rocha (2007), mesmo que as pessoas ndo tenham um profundo
conhecimento sobre a doenca, elas sempre trazem uma nogao do que seja bom ou do que seja
ruim para si. As familias sdo capazes de preservar a vida dos individuos sob os seus cuidados,
por meio de um saber pratico, prudéncia e ponderagao.

A enfermagem tem um papel fundamental para o fortalecimento e apoio a familia, por
meio da abordagem educativa, suporte psicoemocional e social, de forma integrada e

cooperativa, favorecendo espacos de participagdo e autonomia para o familiar cuidador



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

66

possibilidades. Alguns familiares/cuidadores tém o conhecimento adquirido, amparado na
observagdo que fazem dos profissionais de saide durante a internacdo da crianga.
Outros cuidadores buscam em familiares que t€m preparo profissional para auxilia-los,

como € possivel observar a seguir:

Rosa: [...] O meu marido que tem auxiliar de enfermagem! Foi ele que me ajudou,
ele sabia bem mais que eu, né!? [...] A gente aprendeu quase tudo com a equipe
médica!

Lucia: Aqui! Aqui dentro [pediatria] / e com a madrinha que ¢ farmacéutica aqui
[HUSM], porque ela sabe bastante coisa e ela ¢ sogra do meu irmao. / Porque a gente
nao ¢ daqui. A gente ¢ de fora! / E ela estd sempre dando assisténcia pra Joice, até
ela ¢ madrinha dela [da CRIANES], esta sempre ajudando.

Assim, os cuidadores que possuem familiares ou conhecidos profissionais de saude
sentem-se mais seguros para desenvolver as praticas de cuidado, pois contam com o auxilio
deles para o aprimoramento do cuidado domiciliar. Cuidar da CRIANES exige aten¢do
especial do familiar/cuidador. Diante do estado clinico da crianga, o principal cuidador

aprende o que deve fazer e aprende a reconhecer os habitos e a rotina da crianga:

Eva: [...] Porque ele ndo sabe vomitar! Se der uma nédusea nele, ele ndo vomita!
Entdo, comida é s6 eu e 0 meu esposo que sabemos dar pela sonda para ele. Entdo,
as pessoas tém medo... ou que vai puxar [a sonda]... / E o que eu fago com ele
durante toda a semana // acordo, dou remédio, dou alimentagdo dele pela sonda que
ele usa // ah! troco a fralda, arrumo ele, saio de dnibus com ele, ou quando da, saio
de carro com meu esposo. Saio com ele... E quando eu vejo, quatro horas ¢ hora de
dar o remédio, o lanche dele, e hora do remédio!

Solange: Dai, eu levei ela pra casa, quando eu dei o xarope ela se atirou pra tras, dai
eu quase perdi a minha filha! A, / eu peguei o taxi e levei ela no plantdo da mesma
doutora e disse: Eu ndo vou levar ela embora porque estd dando convulsdo nela! //
Mas eu ndo sabia [que era convulsdo] a mae me explicou [referindo-se a avo da
crianga que percebeu o que estava acontecendo com a neta.

Lucia: Porque ela me passou tudo [aprendizado], tudo que ela [mde da CRIANES]
aprendeu aqui dentro [hospital], ela passou pra mim! O pai também estd sempre por
perto também! Sempre quando ela precisa / ele vem pra ca. Claro, / que ele tem o
servigo dele 14 fora, e ai fica mais dificil pra ele vir dormir e posar... / mas gragas a
Deus, que ela tem uma confianga em deixar ela pra mim! Mas ela liga direto, pra
saber como ¢ que ela estd, / como € que ela passou, né?! /

Tem-se, ainda, aqueles cuidadores que buscam aperfeigoar esse cuidado, como no caso
de Mara, que passou a cursar enfermagem a fim de aprofundar seus conhecimentos a respeito

do cuidado do filho.
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Dessa forma, a familia da crianga com necessidade especial de saude exerce
importante papel, contrapondo-se a marginalizagdo social da crianga, proporcionando a esta
tornar-se um sujeito desejado, uma pessoa que possa transformar seus impulsos em desejos,
buscando realiza-los dentro de sua realidade (SA; RABINOVICH, 2006). Consequentemente,
a rede familiar propicia a formagdo de vinculos sociais da CRIANES, ampliando suas
possibilidades de inclusdo social, numa sociedade despreparada para atender as demandas de

criangas clinicamente frageis.

6.2 A educaciio em saude para o cuidado de CRIANES e o saber da experiéncia feita

Os familiares/cuidadores de CRIANES acabam desenvolvendo um cuidado continuo,
a fim de manter a sobrevivéncia da crianga no ambito domiciliar. Nesse sentido, alguns
aprendem a cuidar da CRIANES pela pratica de cuidado desenvolvida com a crianga no

decorrer dos anos, por meio do saber da experiéncia feita.

Mara: Eu aprendi com os estudos que eu tive, / e depois com a propria experiéncia
que eu tive com o Pedro. E como se ele tivesse uma telepatia, / conhecendo, /
apreendendo com ele no dia a dia, por que quando eu chego em casa / eu olho para o
Pedro, e eu vejo se ele estd bem. / [...] E ai, as vezes, ele deixa, ou sendo da as
injegoes, e eu mesmo faco em casa, / e depois ela vai 14 fazer a revisdo em casa!

Circe: # Eu // e algumas coisas os médicos. Eu [chora] estou muito sozinha... Mas
eu estou bem fortalecida, / bem corajosa, / como cuidar da Julia durante as
convulsdo [convulsoes], como cuidar dela em casa... / tudo sozinha! O pai dela
chegava de meio dia, / também muito nervoso. Mas... // sempre fui eu! [Referindo-se
ao cuidado exclusivo da filha). [...] Al eu tirei 33 dias com ela em casa [foram para
casa], convulsionando, / e ai que eu digo, // ai que eu fui saber que a minha filha
tinha convulsao. / Por isso que eu digo, // assim, que eu, passei por tudo sozinha! //

Solange: Eu aprendi sozinha, né?! / Eu... / vendo o jeito dela, né?!

Vilma: De manha eu tiro a fralda dele... / Dai depois... / [...] Al meio dia eu dou
banho nele... Dai as quatro eu dou remédio de novo, da pressao!

Eva: [...] Na colocagdo da sonda, o médico pediu pra gente colocar a sonda e a gente
pensou: que susto, né¢!? Como € que vai ser... Serd que vai sair da barriga dele? [Mde
demonstra o medo frente a necessidade do filho de utilizar a sonda]. [...] Que nem o
estado do Caio, quando ele arrancou a sonda a primeira vez eu fiquei em estado de
choque /, eu fiquei olhando ele, e eu pensei, isso aqui terminou? Mas isso aqui
[sonda] tinha que estar em algum lugar. Sabe, ndo ¢ facil! Mesmo quando ele
convulsiona eu fico... apavorada! O coragdo na boca... eu fico...

Por meio do discurso dos familiares/cuidadores, ¢ notoério que o conhecimento para

cuidar da crianca em casa foi sendo aperfeicoado pelo cuidador dentro das suas
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Frente aos resultados encontrados, ¢ possivel identificar a dificuldade que os
familiares/cuidadores enfrentam para que a CRIANES seja assistida na atengdo primaria.
Estudo realizado por Ribeiro, Rocha ¢ Ramos-Jorge (2010) apontou que os responsaveis por
criancas consideram satisfatorio o acolhimento que é realizado pela Estratégia da Saude da
Familia (ESF) em Diamantina/MG, assim como a postura dos profissionais, uma vez que
todas as respostas foram superiores a 70% de aprovagdo. Pesquisa realizada em Porto
Alegre/RS, sobre os servigos de referéncia para a crianga, demonstrou que 74,4%
frequentavam a unidade de saude da familia, seguida dos consultérios particulares 11,1%, o
que denota a adesdo dos usudarios aos servigos primarios de saude (HARZHEIM et al., 2006).

Entretanto, os resultados obtidos neste estudo revelaram que os familiares cuidadores
de CRIANES, ao buscarem os servi¢os de atendimento primario de saude, se deparam com
um sistema que ndo ¢ resolutivo, e frequentemente esses familiares sdo encaminhados para o
domicilio sem resposta as suas necessidades. Muitas vezes, os proprios cuidadores, ao
observam que ndo houve melhora do quadro clinico da crianga, retornam ao servigo, outros
procuram estratégias para a resolutividade em clinicas particulares ou buscam a hospitalizacio
da crianga em servigos de referéncia em outros municipios.

De acordo com Ribeiro, Chomatas e Caputo Neto (2004), a qualidade e a satisfacao
dos usuarios estdo relacionadas as condi¢oes de acesso aos servigos de saude, dentro de uma
abordagem acolhedora, que assegure a continuidade da ateng¢do. Ao buscar fundamentagdo
teorica, tem-se que a ESF ¢ uma politica de reorganiza¢do da atengdo primadria a saide no
Brasil, que propde aplicar os preceitos técnicos assistenciais do Sistema Unico de Saude
(SUS), com base na universalidade, resolutividade, integralidade, equidade e participacdo
social (BRASIL, 2006).

Todavia, se o servico prevé acesso universal com resolutividade dos problemas de
saide, 0 mesmo ndao ocorre quando se trata das demandas de saiude apresentadas por
CRIANES. Nesse estudo, os familiares/cuidadores apontaram lacunas da assisténcia para o
diagnostico da crianga, o que acaba contribuindo para os agravos de saude dessas criangas.

Quanto a inser¢@o social da CRIANES, somente a familia aparece como responsavel
perante a sociedade pelo cuidado a esta crianga. Para Ribeiro, Rocha e Ramos-Jorge (2010), a
familia quase sempre ¢ tida como ponto de referéncia e de seguranca emocional para seus
membros. A familia representa o alicerce fundamental para a vida e o desenvolvimento dos

individuos, principalmente no provimento de condi¢des que assegurem a manutengdo da

integridade e autonomia (HAYAKAWA et al., 2010).
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A vulnerabilidade social esta atrelada a obtengdo de informagoes, as possibilidades de
incorpora-las as mudangas praticas, o que ndo depende s6 dos individuos, mas de aspectos,
como o acesso aos meios de comunicacdo, escolarizagdo, recursos materiais, decisdes
politicas, possibilidade de enfrentar barreiras culturais, entre outros aspectos (BRETAS,
2010).

Conforme Ayres et al. (2003), a vulnerabilidade programatica estd vinculada aos
recursos sociais que os individuos necessitam, esses recursos sdo esforgos programaticos
fundamentais. Entre eles destacam-se a geréncia ¢ o monitoramento de programas nacionais,
regionais ou locais de prevencdo e cuidados relativos a enfermidade, a fim de otimizar seu uso
e identificar a necessidade de outros recursos. Para Bretas (2010), esta vulnerabilidade esta
mais diretamente relacionada as politicas de saude e com a forma como estdo organizadas as
institui¢oes na comunidade.

Diversos fatores de vulnerabilidade afetam o ambiente onde a crianca e suas familias
estdo inseridas, principalmente os de ordem socioecondmica e cultural. Segundo Pedroso e
Motta (2010), a vulnerabilidade esta atrelada a precariedade em uma gama de bens e servigos
envolvidos com a situagdo de uma enfermidade. A equipe de satde, ao considerar as
dificuldades que afetam a crianga e a familia, pode planejar e executar um cuidado integral a
saude, construindo, dessa forma, redes de apoio tanto em nivel hospitalar quanto domiciliar.

Tem-se, ainda, a luta pela sobrevivéncia e a busca incessante da familia da CRIANES
por uma vida mais digna, onde os familiares deparam-se ainda com o preconceito da
populacdo em geral, que ndo esta preparada para conviver com a CRIANES na sociedade, e,
assim, o convivio social da CRIANES fica restrito ao nucleo familiar.

A adaptacdo a uma doenca cronica na infancia ¢ um processo complexo que a crianga
enfrenta a cada dia, desde a revelagdo do diagnostico, at¢é em cada nova mudanga no
tratamento. A forma de lutar vai se modificando na medida em que ela supera os desafios do
cotidiano (VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009).

Frente ao exposto, pode-se considerar que o fato de a CRIANES possuir uma
necessidade especial de satde faz com que a crianga e a sua familia lutem pela sobrevivéncia
e para que essa crianca encontre espacos na sociedade, que ndo esta preparada para recebé-la.
Em um mundo de comportamentos pragmaticos, de rendimento e de produgao, a ideia que
perpassa € a de que a crianga que possui algum tipo de limitagdo ira ser passada para tras, ou
de que ira sofrer (FALKENBACH; DREXSLER; WERLER, 2008). Portanto, as atitudes e
acoes dos profissionais de sailde podem minimizar essas reagdes e apontar possibilidades de

adaptacdo da familia a nova situagdo.
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crianca que possui alguma necessidade especial de saide. A rede social se refere a
profundidade dos apoios recebidos, decorrentes dos contatos entre os membros das familias e
da interagdo entre as pessoas que estdo oferecendo apoio (PAULA; NASCIMENTO;
ROCHA, 2008).

Embora o familiar/cuidador seja o principal responsavel pelo desenvolvimento do
cuidado a CRIANES, essa familia precisa encontrar suporte nas redes de apoio no pds-alta
hospitalar. Cabral (2009) pontua que o campo da saude deve estar atento para o centro do
cuidado, onde esta a crianga e sua familia, como seres cuidados com suas condigdes de
vulnerabilidade. Dessa forma, a enfermagem deve atuar no planejamento, organizacdo,
execucdo e avaliacdo do processo de cuidar e assistir em saude.

Para Paula, Nascimento e Rocha (2008), a doenca cronica na crianga gera novas
demandas para os membros da familia. Incentivar os seus membros a compartilharem
sentimentos uns com os outros permite uma comunicagao eficiente, levando ao enfrentamento
de problemas de forma saudavel. De acordo com Decesaro ¢ Ferraz (2006), os grupos
familiares vao descobrindo caminhos para o ajustamento da realidade que se apresenta com
desvios provocados por situacdes dificeis presentes no contexto familiar. As atividades de
cuidado desenvolvidas pela familia, na maioria das vezes, sdo executadas de forma solitaria e
ininterrupta (BRONDANI et al., 2010).

Frente as vulnerabilidades sociais que essas pessoas enfrentam, existe ainda o desafio
da inclusdo social. Na luta pela sobrevida das CRIANES, muitas vezes essas familias
encontram-se desamparadas no pds-alta hospitalar para dar continuidade ao tratamento da
crianga. As familias apontaram, ainda, a necessidade de aprender a reorganizar a vida pessoal
e social com os cuidados da CRIANES. Desse modo, ¢ possivel observar que a familia passa
a viver a vida da crianca e que a responsabilidade do cuidado ¢ continua na vida do
familiar/cuidador.

Entretanto, a vulnerabilidade dessas criangas, ndo diz respeito em serem criangas
incapazes, mas na capacidade da CRIANES ter condicdo de desenvolver comportamentos
adaptativos para superar os fatores de risco que podem prejudicar sua saide e qualidade de
vida (BRETAS, 2010). Destaca-se que as vulnerabilidades podem ser classificadas como:
vulnerabilidade individual, vulnerabilidade social e vulnerabilidade programatica.

De acordo com Sanchez e Bertolozzi (2007), a vulnerabilidade individual refere-se a
qualidade da informagdo que os individuos dispdem sobre o problema; e a elaboracdo desse
conhecimento incorporado no cotidiano, bem como as possibilidades efetivas de transformar

as preocupacdes em agdes de protecao.
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privado precisa ser acionado para que se consiga um atendimento de qualidade e/ou acesso ao

sistema publico de saude.

Percebe-se, ainda, a vulnerabilidade dessas CRIANES frente a dificuldade de inser¢do

social, como nas enunciagdes a seguir.

Eva: A primeira vez que eu vim aqui [no HUSM], uma senhora de idade, saiu
correndo atrds de mim na porta. Ela pensou que eu devia estar saindo da
maternidade, e ela “Ai, quantos dias ele tem?”. Quando eu falei para ela que ele
tinha quatro meses, ela olhou para minha cara “Ele é doente? Ele tem sindrome de
Down?”. Tem muita gente que olha assim/ parece que ¢ um bicho, parece que ¢
transmissivel, tem gente que olha assim pra ele! // [...] Mas no comego foi dificil!
Porque na familia o Ginico caso que tem € o dele!

A mide da CRIANES aponta a dificuldade de inser¢do social de seu filho, diante da

reacdo das pessoas. Tem-se, ainda, as limitagdes financeiras dessas familias e o alto custo para

manter o tratamento e os cuidados requeridos.

Eva: [...] O Caio, logo que ele nasceu, a gente sabia os problemas de satde que ele
tinha, entremo [entramos] pela parte do coracdo dele... [processo para pedido de
auxilio devido os problemas cardiacos]. Entremo [entramos] [...] um pedido de
auxilio-doenga, ele ganhou, / até os dez anos ele recebe. / E... e... e.../ seringa, tipo...
equipamentos, gazes, micropore, essas coisas. Tudo que ele precisa, eu pego no
posto! Remédio, se tem na secretaria, eu pego! Se ndo tem, eu compro!

Ana: Eu tenho a... / aposentadoria dele! Que eu consegui aposentar ele, né? [...] E
caro as bombinhas, ai eu trouxe ele e perguntei se ele podia ficar sem as bombinhas
[de medicagao]. Ele nao estava aposentado na época, né? Eu ia até na radio, mas ndo
deixava ele sem as bombinhas [mde relata que solicitava medicamento até nos
meios de comunicagdo)]. Dai eu consegui aposentar ele, ¢ da onde eu compro os
remédios dele que falta... / Aproveitei e comprei o nebulizador porque ele tem que
usar sempre, né?

Desse modo, ¢ possivel perceber que as familias procuram meios alternativos para

viabilizar o cuidado da crianga, meios que possibilitem a aquisicdo de materiais necessarios

para o tratamento. Por vezes, langam mao dos meios de comunicac¢do, ¢ apelam para as

doagdes a fim de que a sociedade fique sensibilizada pela situagdo da CRIANES.

Assim, essas familias vao tecendo uma rede de apoio paralela e singular, dependendo

das demandas da crianga e dos servigos/instituicdes que eles conseguem acessar.

6.1.1 Discussdo

A dimensdo objetiva do cuidado traz as limitagdes vivenciadas pelo familiar/cuidador

no desenvolvimento do cuidado a CRIANES, a rede social restrita, as vulnerabilidades da
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Solange: Imagina... / quando eu soube, ela tinha sete anos! E... // que isso dai ela
nasceu bem, né?! Ela comegou a enfraquecer e dai eu trouxe ela... Doutora de 14 deu
xarope, mas ela ndo conseguia nem engolir a saliva! / Dai, eu disse que ela ndo
conseguia nem engolir a saliva, e a doutora disse para levar ela pra casa e dar o
xarope. [...] Dai, a doutora queria que eu fosse embora... / € me dar mais um
remédio, dai, eu disse: Nao vou levar ela embora! Dai a doutora disse “entdo tu leva
ela 1a no hospital de Sdo Francisco”. Dai a doutora foi 14... / quando chegou deu
outra convulsdo nela, / ndo tinham botado no oxigénio! Dai eu achei que ia perder
ela l4... / demorou uns dois més! E que o doutor fez um monte de exame e nenhum
dava, né?! [diagndstico]. E ai, o meu esposo [ex-esposo e pai da CRIANES] disse
“sera que eles ndo querem te dizer o que ela tem” porque todo esse tempo e esse
monte de exame! [Pai indignado com a demora para ser dado o diagnostico da

filha).

Mara: [...] Nasceu normal, / com 3,950 kg, me lembro como se fosse hoje o doutor
tirando ele da minha barriga! Baita de um bebezdo! Ele ndo teve febre, / ndo teve
nada de anormal /, porque o médico disse que uma meningite até os 27 dias ¢ dificil
detectar! Quando ele estava com uns dez dias, eu dei um banho de costume, // ele
dormiu e depois se acordou num choro! A gente achou que era cdlica e nao era, e
ndo aliviava, / dai a gente levou no plantdo, e acharam que era dor de ouvido... E
como 14 ndo tem muito recurso, mandaram nds de volta para casa! Ficamos até as
seis horas da manha acordado, durante esse tempo ele mamou e estava esperto. Ai,
as seis horas ele ja estava esmorecido nos meus bragos, / ai eu levei no médico, /
achou que era dor de ouvido, / deu paracetamol, ¢ mandou para casa. Dai, eu
encontrei 0 meu obstetra, / e pedi a ele se podia dar uma olhada na crianca, pois
desde as oito da noite que eu levava ele [crianga], e s6 me diziam que era dor de
ouvido... E eu estava vendo que ele estava piorando. Foi deitado ele na maquinha, / e
o médico disse que para comegcar ele estava desidratado... E pensaram que ele tinha
aspirado o leite /, mas foi feito os exames e detectou-se que ndo. O médico disse
para ir na clinica / que ia chegar um pediatra de Bagé, que iria examinar, pois o caso
dele era grave. Fomos na clinica, e o doutor examinou, e disse que iria ser
encaminhado agora para Bagé urgente, / que ele estava desencadeando uma infeccdo
grave, por que o médico disse que quando ele examinou a primeira vez ele viu que
era meningite. Porém, ele quis ver o resultado dos exames, / sem ter certeza, porque
poderia ser uma infec¢do generalizada, / ou outra coisa. Entdo fomos para Bagé
voando [no sentido metaforico], / e dai quando chegamos 14, foi direto para a UTI.
Era umas 03:30... / a enfermeira tirou os sinais dele, e disse que ia levar na UTI para
o doutor ver ele! Levei o meu filho até¢ a porta da UTI, cheguei 14 e dei para os
médicos, ai esperamos até as 07:30, e deram a noticia que o bebé estd com
meningite!

Pelo discurso dos familiares/cuidadores, o servigo de referéncia e contrarreferéncia
ndo estabelece uma conexdo direta, ou seja, ndo funciona como deveria. O servigo primario
desconhece a clinica da crianga, que, entre idas e vindas do pronto atendimento ao domicilio,
apresenta complica¢cdes ainda mais significativas. O que denota a desarticulagao do sistema, o
despreparo dos profissionais de saude frente aos achados clinicos para dar o diagndstico dessa
crianga.

As enunciagdes também denotam o itinerario percorrido pelos familiares em busca de

atendimento/diagnodstico para seus filhos e filhas. Nesse itinerario, por vezes, 0 servigo
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Figura 7 — Dindmica Costurando Estérias: Santa Maria 2011.

Licia: Ndo, a principio ela sempre foi fazer o pré-natal em Nova Palma, / e ela é de
Faxinal [municipios proximos a Santa Maria], s6 que ele, sendo clinico geral e
cuidando das gestantes... / quando ele viu que tinha um problema, / ele ndo soube
dizer o que era, e mandou ela vir pra ca! [vir pra Santa Maria no HUSM]. Ai, que
ela foi fazer esse exame particular / ¢ ai soube do problema. // E ai a sogra do meu
irmdo, / conseguiu pra ela internar, / e¢ ai ela acabou ganhando o bebé aqui.
[HUSM). E... esta até hoje, / quando interna, ela vem pra ca!

Circe: [...] Sou de Dona Francisca! Foi muito triste, né!? / Por que... // eu fiz todo o
pré-natal certinho da Julia, / eu ganhei a Julia, né / com 38 semanas, / correu tudo
bem, fui pra casa, né?! // Dali a dois dias, né... E no terceiro dia, ela comegou a
apresentar aqueles sintomas / que eu ndo sei explicar... / Revirava as méozinhas /
[convulsées]. Por onde eu moro, levei ela / por seis médicos, e eles olhavam e
diziam que eu tinha tomado um susto da minha filha. Outro me disse que era colica!
/ Tinha um outro //, de idade, que a gente confiava nele bastante, / e a guria ali
magrinha, magrinha, largou o peito, ndo queria mamar, e ai ele sugeriu pra gente
pegar um pediatra particular, / que cuidava do filho dele aqui de Santa Maria. E eu
disse: Doutor! / Pelo amor de Deus, / me ajuda a ir pro HUSM! Que eu pegava um
carro e vinha pra ca! / Mas ha sete meses / eu ndo tinha essa nogdo! E ele me disse
que ndo, que iriam judiar dela bastante! Mas que esse pediatra [0 que o médico
indicou] era muito bom! Dai a gente ligou / e a consulta ficou pra dali a 15 dias... E
ela convulsionando... Mas.... / noés ndo sabia [sabiamos] que aquilo era uma
convulsdo! Ficou assim segunda... / o resto dia / e terca eu levei ela pro médico, / e
ele disse que era cdlica, / que ndo, ndo tinha nada! Ai trocou o plantdo as sete e meia
da noite //. Ai tinha uma doutora que estagiou aqui [no HUSM], e ai ela ligou pro
HUSM / e ndo tinha leito, / e ndo tinha como a Julia vir. Ai a gente veio com carro...
tudo particular de 14, / entramos no PA do Patronato, e 0 médico nos atendeu! Ficou
um dia de observacdo! / Ai, trés horas da manha, ela convulsionou, / e o médico
falou que ndo sabia o que era, / que nunca tinha visto isso. Feito tudo que foi exames
/, ressonancia, ndo deu nada! / Nada mostrava!



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

58

acolhido nos servi¢os de saide como um fator de adesdo ao tratamento e continuidade dos
cuidados.

A demora e a dificuldade de conseguir-se um diagndstico médico para a crianca, bem
como o longo trajeto percorrido pelos familiares/cuidadores de CRIANES, caracterizam a
dificuldade de acesso aos servicos. Eles enfatizam, ainda, além da dificuldade de acesso nos
servigos de saude, a problematica da inser¢do da crianga na sociedade. As enunciagdes a

seguir estdo representadas nas (Figuras 6 ¢ 7):

Figura 6 — Dindmica Costurando Estérias: Santa Maria 2011.
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Roberto: [...] Pra gente estd sendo muito dificil, para a familia... da Clara! Até no
colégio ela ndo estd indo mais... No colégio! Sobre as brincadeiras com ela no
colégio! Os colegas pararam de conversar com ela... Pararam de brincar com ela... //
Nao é mais a mesma coisa que era antigamente! A Clara se aquietou muito, se
aquietou muito!! A gente faz o que pode... Sempre estou trabalhando, agora tive que
largar o servigo para ficar com a minha filha. A minha esposa ndo pode trabalhar, s6
eu que trabalho em casa... Dou o limite que eu posso em casa pra cuidar da minha
filha...

Para os pais das CRIANES o processo de inclusdo social dessas criangas ¢ dificil, pois,
devido a sua fragilidade clinica, eles acabam convivendo com o inesperado. O preconceito das
pessoas externas e alheias a familia também aparece nas falas desses familiares/cuidadores. A

produc@o artistica do pai de Clara ilustra sua enunciagéo:

Figura 5 — Produgdo Artistica de Roberto: Dindmica Corpo Saber. Santa Maria 2011.

Quanto ao “mundo” estar pronto para conviver com as limitagdes das criangas com
necessidades especiais de saude, os pais acreditam que fora do ambiente hospitalar as pessoas
ndo estdo preparadas para conviver com essas criangas. Entretanto, o tipo de atendimento que

¢ prestado faz a diferenga para estas familias que trazem a importancia de ser bem atendido e
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6 A DIMENSAO DAS VULNERABILIDADES DO CUIDADO AS
CRIANES

As vulnerabilidades das CRIANES aparecem no discurso dos familiares/cuidadores
traduzida pela dificuldade de inclusdo social e de acesso ao servigo de saude dessas criangas

para além do contexto domiciliar e institucional.

6.1 Dificuldades de inclusdo social e acesso aos servicos de saiide de CRIANES

Diante das necessidades apresentadas pelas CRIANES, os familiares trouxeram ao
grande grupo as dificuldades de inclusdo social que as criangas enfrentam devido a sua

fragilidade ou dependéncia tecnologica.

Solange: Ah, / na escola ela ndo brinca, né?! Ela fica 14 na secretaria, // fica sentada!
/ Agora, gracas a Deus, ela estd indo pro patio e fica sentada, / quando é uma
brincadeira que ela possa brincar sentada!

Abel: Aqui fora [a vida fora do ambiente hospitalar] com certeza, te digo que nao!
Para ser sincero! E dificil! Porque cada caso, ¢ mais grave que o outro, ¢ dificil! //
Dificuldade de conciliar a convivéncia do meu com os outros porque... De nds
também, porque, assim, se € o som alto, para ele tem que ser mais alto! Devido ao
problema auditivo dele, entdo até a gente, até eu dizer, as vezes, a gente se irrita, [...]
E uma pena que na area da saide, num lugar... como ha diferenca entre os
profissionais! Eu queria colocar assim, entendeu? / Como... quando tu estd num
lugar precisando de socorro, e é bem atendido, ndo interessa se tu € classe média ou
pobre, tu é bem atendido. Tu sente... Como tu sente as vezes d4 até vontade de
desistir!

Circe: [...] E uma reagio muito estranha / sabe?! Que as pessoas passaram pra mim!
Entdo isso pra mim / me machucou bastante...

Vilma: E dificil'#

Eva: [...] A gente ndo faz nada do que ele ndo possa fazer, ¢ assim. / [...] Porque,
desde que ele nasceu [Caio], varias pessoas ja me pararam “Ah, quantos dias ele
tem?” [referindo-se as perguntas das pessoas], ele era muito pequenino, entio,
assim, oh, “Quantos dias ele tem?”. Ela olhou para minha cara “Fle ¢ doente? Ele
tem sindrome de Down?”. E eu pensei comigo... ele ¢ doente? Eu disse: Nao! Ele so
nao tem o hormonio do crescimento. Foi o que no momento eu disse pra ela... Sobre
essa parte eu cheguei em casa... E bah!... Eu fiquei, fiquei de boca aberta, levei um
espasmo assim! [ficar pasma], mas... ndo deixei ele sentir isso, continuei brincando
com ele... [...] Eu acho que todo o ser humano deveria passar pela medicina! //
Porque se um médico chega na tua frente, ele esta ali, e ele age normalmente! Se é
uma pessoa que tu sai ali na parada [ponto de 6nibus], ou ela sai de perto de ti, ou
fica muda, ou foge, sai correndo... [sorri] E assim...
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As familias sentem-se temerosas em seu papel de cuidador, ndo sabem como proceder
nesse cuidado por ndo se sentirem preparadas para o enfrentamento dessa condigdo clinica
(DANTAS et al, 2010). Frente a incerteza do prognéstico ¢ o medo da perda, os
familiares/cuidadores buscam apoio espiritual, como suporte que amenize o sofrimento e de
fortalecimento pessoal. Fornazari e Ferreira (2010) discorrem que colocar o controle nas maos
de Deus contribui com a ideia de que existe alguém maior, o que pode reduzir a ansiedade da
familia. Em estudo realizado por Beck e Lopes (2007), os familiares trouxeram a importancia
da fé com o surgimento da doenga. Os resultados apontaram que a familia atribuiu a Deus as
forcas que estavam tendo por meio das oragdes.

Em geral, os familiares/cuidadores sentem-se inviabilizados para procurar auxilio
médico ou acompanhamento da sua propria saude, abnegando o autocuidado e a vida social
em prol do processo de cuidado de uma CRIANES. Porém, a religiosidade e a fé estdo muito
presentes na vida dos familiares/cuidadores, principalmente nos momentos mais dificeis, e
essas familias atribuem a melhora da crianga e a for¢ca para continuar lutando pela
sobrevivéncia dessa crianga a “algo superior”.

Vasconcelos (2009) discorre que a religido popular ¢ um saber e uma linguagem de
elaboracdo e expressdo da dindmica subjetiva, parte da cultura popular, em que a populagdo se
baseia para buscar o sentido a vida. Cria uma identidade mais coesa entre 0s grupos sociais,
ajuda a enfrentar as ameacas e a ganhar novas energias para encarar a luta pela sobrevivéncia.

Considerando que os familiares/cuidadores de CRIANES desenvolvem um cuidado
comprometido e integral a fim de manter a qualidade de vida da crianga, os profissionais de
saude devem estar preparados para oferecer suporte as familias. Para Dantas et al. (2010), os
profissionais de saude devem promover espagos de escuta e didlogo, esclarecendo duvidas,
sendo receptivos e compreensivos para que as familias ndo percam as esperancas. Nesse
sentido, o ser que cuida, ao vislumbrar a infincia apenas na auséncia de doenca, limita a
crianca em suas potencialidades, portanto, o cuidado de enfermagem precisa ir além das

limitacdes da crianga doente (PAULA; CROSSETTI, 2008).
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Nesse sentido, faz-se necessario compreender que o grupo familiar ¢ constituido por
pessoas com individualidades distintas, sendo indispensavel respeitar as diferengas culturais,
valores e crengas da familia (SILVEIRA et. al., 2011).

O cuidado prestado as CRIANES ¢ exclusivamente familial, desenvolvido pelos pais
da crianga, e algumas vezes com auxilio de pessoas proximas, como tias, avos e madrinhas.
Dessa forma, o cuidado a CRIANES ¢ pouco compartilhado com pessoas alheias a familia,
devido a sua complexidade e a constante vigilancia de que a crianga necessita. A familia ¢
mantenedora do cuidado da CRIANES, e a principal responsavel por sua sobrevida.

Para Gaiva, Neves e Siqueira (2009), o acompanhamento dessas criancas requer
cuidados em tempo integral, geralmente fazendo com que o cuidador tenha que abandonar o
seu emprego para dedicar-se ao filho, podendo desencadear insatisfagdes e frustragdes. A
doenga cronica, seguida pelo risco de complicagdes, exige controle e cuidados constantes da
familia, devido a possiveis sequelas que venham a ocorrer (VIEIRA; DUPAS; FERREIRA,
2009). Assim, o cuidador principal passa a ocupar-se, exclusivamente, com o cuidado dessa
crianga.

Diferente de outros estudos realizados com essas criangas, a figura paterna aparece
nesta pesquisa executando a fungdo de cuidador principal e, ainda, auxiliando as maes das
CRIANES no processo de cuidado no ambito domiciliar. Falceto et al. (2008) discorre que o
pai deve compartilhar a intimidade de seu filho; criancas que crescem sem a presenga do pai
tém maiores chances de desenvolver problemas emocionais, niveis menos elevados de
desenvolvimento cognitivo, tendéncia a abuso de drogas, transtornos de conduta, entre outros
problemas. Frente ao exposto, torna-se relevante a participagdo da figura paterna no processo
de cuidado e desenvolvimento da crianga.

Os familiares/cuidadores trouxeram ainda a incerteza do progndstico das CRIANES, o
medo da perda e a certeza de que querem fazer sempre o melhor para a manutengio da vida
dessas criancas. Dessa forma, a familia passa por varias fases na resposta a doenga,
constituindo o periodo apds o conhecimento do diagndstico um momento critico. Os pais
expressam sentimentos de culpa por acharem que ndo foram competentes por gerar uma
crianga com limitagdes (DANTAS et al., 2010).

E perceptivel que a doenga cronica e a fragilidade clinica dessas criangas sdo
consideradas uma miss@o para o familiar/cuidador que se dedica exclusivamente as praticas
de cuidado aos seus filhos e filhas. Desse modo, cuidar da CRIANES acaba exigindo da

familia tempo integral para o processo de cuidado.
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Nao adianta fugir, tu € o pai, tu ¢ a mae, tu ¢ o irmao, tu esta ali, ndo adianta! Nao
interessa se vai levar dez, quinze, trinta! Nao interessa! O tempo que tem que cuidar,
tu vai ter que cuidar, ¢ teu sangue e estd ali. O filho que Deus te deu, ndo adianta, é
assim, tu passa a viver a vida dele [...].

Mara: Ele ja esteve desenganado uma cinco vezes, mas a unica vez que eu chorei
foi da UTI! / As outras eu coloquei a minha fé em Deus, e entregava a vida dele nas
maos de Deus, orava e rezava bastante que nem aqui [pediatria). E gragas a Deus, o
médico disse que “se vocés derem os remédios no horario, e seguir direitinho as
orientacdes que vamos lhe dar, o Pedro ndo vai convulsionar”. E gragas a Deus, / ele
nunca mais teve uma convulsio forte [...]. E, / porque eu digo... / Deus ndo da a cruz
mais pesada que a gente ndo possa carregar! E eu acho assim... / que a gente que
ganha um filho que nem esse, / a gente tem que se considerar muito especial! Porque
Deus geralmente d4 criangas especiais pra quem ¢ muito especial! Pra mim, eu e o
Pedro, vem de uma relagdo de outra vida, / ou talvez de alguma coisa que ele tenha
que se redimir no passado... / E, talvez, eu tenha que cumprir essa missdo de dar
amor e carinho, eu creio que ele seja uma missdo pra mim!

Assim, acreditar em algo superior, ou vincular a Deus a sobrevivéncia do filho ¢ uma
estratégia de amenizar o sofrimento do familiar diante do diagndstico. Desse modo, a

espiritualidade aparece como suporte emocional para os familiares/cuidadores de CRIANES.

5.1.1 Discussédo

Por meio dos resultados obtidos foi possivel observar que o familiar/cuidador da
CRIANES executa um processo de cuidado pela sobrevivéncia da crianga. Esse cuidado
sobre(natural) e de super(protegdo) esta atrelado a privacdo da crianga das atividades comuns
do dia a dia. Devido as necessidades de cuidados diversificados das CRIANES, os
familiares/cuidadores passam a desenvolver um cuidado voltado para a protecdo da crianga.
Assim, a familia da CRIANES desenvolve um cuidado sobre(natural) por meio da
super(protecdo) a fim de que a crianga sobreviva.

De acordo com Rossi e Rodrigues (2010), quando uma crianca adoece, toda a familia
fica envolvida no processo. Nao importa se a doenca é aguda ou cronica, nem a assisténcia
requerida, a crianca e a familia sdo impactadas por ela. Dessa maneira, a familia passa a viver
a doenca da crianga, e a atrelar a sobrevivéncia desta ao cuidado familial.

Para Elsen (2004), o cuidado familial concretiza-se nas ag¢des e interagdes presentes na
vida de cada grupo familiar, objetivando o bem-estar, realizacdo pessoal e desenvolvimento,
por meio da interagdo dos membros dessa familia de acordo com a compreensdo da situagdo
existencial. Assim, o cuidado familial acaba sendo executado pelo familiar/cuidador de
acordo com a sua concepc¢do de cuidado, seus conhecimentos prévios ou até mesmo 0s

adquiridos no decorrer de sua pratica.
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vitéria. / Por que o Pedro, // a primeira vez ao tentar intubé-lo, ja ndo conseguiram,
quebro os dentinhos dele... / ai os médicos, levaram para a sala de cirurgia / e
fizeram uma traqueostomia nele de emergéncia, com anestesia local, com medo que
ele ndo aguentasse.

O medo da perda da CRIANES e o fato de a crianca estar desenganada tém forte
impacto no familiar/cuidador, que se fortalece ao saber que essa crianca ultrapassa a
expectativa de vida que ¢ dada pela equipe médica. Nos discursos abaixo, percebe-se que os

cuidadores sofrem ao pensarem na possibilidade de a CRIANES morrer.

Eva: Meu maior medo ¢ de perder ele nos meus bragos! / Em qualquer situagdo que
ele passe, eu sei hoje, que a minha fungdo no momento ¢ cuidar dele. Eu sei que um
dia Deus vai me tirar, mas eu quero que ele tire satisfeito! O que eu puder fazer por
ele, eu vou fazer no meu alcance, tudo por ele eu vou fazer!

Ana: E... Eu acho queee... todo mundo tem medo! Deus o livre cair, Deus o livre se
machucar! Entdo, sempre tem um medo, mesmo que tu saiba cuidar da crianga ali,
mas... Sempre tem o medo! Que pode sempre acontecer uma fatalidade, como de
fato o Paulinho ndo pode bater com as costas... [Devido a lesdo no pulmdo].

Vilma: [...] E, a minha mée [avé da crianes] se preocupa muito com meu nené! O
Marcos! “Como que eu vou largar uma crian¢a com trés anos com pressdo alta e
doente... com problema de sangramento... eu ndo tenho coragdo de pedra” ela disse
“o meu coragdo ¢ desse jeito e eu ndo posso mudar”. [ Vilma parafraseando a avo de
Marcos que muitas vezes é criticada por se preocupar com o neto.

Circe: [...] Ele [esposo] construiu um timulo, / de tdo desesperado! Da forma como
o médico passou pra nds. / Deus que me perdoe, que eu sei que nao vai acontecer! [4
morte da CRIANES].

Diante das incertezas do prognostico da CRIANES, a espiritualidade aparece como
apoio social aos familiares/cuidadores, amenizando a angustia da familia frente a situacdo da

crianga.

Solange: Eu s6 vou na igreja, né? Bastante! / Eu peco oragdo... / Deus me da tanta
forga...

Eva: [...] Eu ndo exijo nada dele / se ele falar // falou /, se ele comer // comeu /, se
ele caminhar // caminhou! / A minha parte aqui / na Terra é cuidar dele, Deus me
deu ele, ¢ o que eu tenho pra mim, agradego todos os dias por ter dado [ele] pra
mim! [enfatizando o quanto ele é aceito e cuidado)]. Entdo eu acho assim, oh, que
Deus ndo dé a cruz maior que tu pode carregar. Nao que seja uma cruz carregar o
meu filho. No momento ele ndo come sozinho... / Se ele caminhar, também... / Isso
Deus que sabe!

Abel: [...] Tu entra na vida do filho, / e no caso dela, passa a viver a vida dele.
Tentar interpretar as coisas dele, viver a vida dele, eu acho que ela conhece pelo
olhar, pelo gesto. Tu passa a viver a vida do filho, sentir o problema dele, entendeu?
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aperfeicoamento técnico, mas do imenso desejo e da luta pela sobrevivéncia dessas criangas,

como pode ser visto nos discursos abaixo:

Mara: Do amor que eu sinto pelo meu filho! Ver o quanto eles lutam pela vida! Eu
vejo o Pedro lutar tanto pela vida!

Solange: Do amor dela me dizendo que ela me ama!
Lucia: Eu acho que da sensibilidade da familia, no meu caso / sendo tia, né?!

Rosa: E o que eu digo ver todo o carinho deles pra gente... depois de tudo / que eles
passam... / d4 forca pra continuar lutando por ele!

Os familiares/cuidadores atribuem o processo de cuidado desenvolvido ao amor e
carinho que sentem por seus filhos. No entanto, cuidar dessas criangas torna-se um desafio

para os familiares/cuidadores frente a impossibilidade de expectativa de vida das CRIANES.

Circe: / O doutor me jogou um balde [de dgua fria - desenganou a crianga] [...] Que
“ela podia vir a 6bito a qualquer momento”. / E que, a principio, “ela podia chegar a
um ano”, e bem naquele dia a Julia tava fazendo nove meses. /// Porque assim... // a
minha familia toda, ja estava vivendo um luto / e chegou ao ponto, de na terga-feira, /
meu marido veio... // conversou com o médico / e voltou pra casa. E as providéncias,
que ele tomou no sabado e domingo... / ele construiu um tumulo, / de tdo
desesperado! Da forma como o médico passou pra nos. / E t4 pronto! Eu olhava pra
ela e pensava... como quem diz, / hoje a Julia td comigo... mas... / amanha pode ndo
estar mais! Ai, ontem a Doutora teve no quarto, me fortaleceu, / me deu expectativa,
/ que ela me disse que ndo era assim! A doutora disse // que ela tem Sindrome de
Ohtahara, né!? / E me disse que é uma doenga que ndo tem cura... / E que... / “pra
caminhar, / andar, / fazer um monte de coisa... / quem iria responder para nos ia ser a
Julia”. // Af eu fui para casa, com isso... Que ¢ complicado ¢, // que ¢ dificil ¢/ mas
isso vai um ano, vai dois, vai cinco... pode ir até dez anos!

Lucia: [...] Mas a gente sabe, que a Joice por causa dessa Sindrome de Edwards /
que ela tem, / ela a qualquer momento... /// como as outras maes disseram... / pode
sobreviver um més, como dois. E ai até o terceiro més eles iam falando... Os
médicos desde o primeiro dia disseram, // que ela nasceu... desenganaram! Assim, ///
a gente vai aprender com ela, porque ela td com um ano e cinco meses, ja!

Solange: [...] // Quando eu soube, ela tinha sete anos! E... // que isso dai ela nasceu
bem, né?! Ainda assim... // ela comegou a enfraquecer e dai eu trouxe ela, deu
convulsdo, deu parada cardiaca, eu quase perdi ela. O médico até disse assim quando
nods fomos pra UTI // “mae chama o pai dela” [parafraseando o médico no momento
da internagdo da filha na UTI). Dai, eu me desesperei né... / e eu disse: Por qué? E o
médico me disse “nds vamos fazer de tudo, ela ndo t4 reagindo e tem pneumonia nos
dois pulmdes” [mde relata a possibilidade de perder a filha]. E eu la... // lutando pra
ela vir pra Santa Maria!

Mara: [...] Ai, nos primeiros dias, em vez de melhorar s6 piorava, ai médico me
falou que tinham aumentado as doses dos antibidticos, “se ele reagir com esses
antibidticos, ele se salva, sendo... ndao”. E a gente se vé dentro da realidade do
problema dele. Os médicos j4 disseram que cada dia a partir de agora, / ¢ um dia de
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Devido a natureza continua de cuidados dessas criangas, os familiares/cuidadores
renunciam a vida social, ao trabalho e até mesmo ao lazer em prol do processo de cuidado da

CRIANES. Como pode ser observado a seguir.

Circe: Sim, / trabalhava! Mas / depois que ela nasceu, ndo. / N@o tem, / ndo tem
como! Ela ocupa todo o tempo da gente! / Se um bebé normal exige cuidado da mae,
do pai, seja de quem for... um bebé como ela, / exige bem mais! [...] Ah... // acho
que / o tempo todo! Porque se ela tiver dormindo... // ai eu acelerava o que eu tinha e
podia! / Mas se eu tinha que ir no hospital... / eu digo, aqui pra vocés... agora ela ta
sedada, / mas depois eu vou pegar meu chimarrdo, / tomo dois, trés chimarrao,
“como” [fumar] dois, trés, cigarros... // e subo de volta [pediatria]! Eu ndo tenho
cabeca... // [no sentido de estar atormentada com a doenga da filha, exausta]. |...]
Nao, ndo procurei. // E o que eu penso, ¢ que ela vai ficar boa, / que eu vou voltar
pra casa. E quando eu voltar, / eu vou procurar o psiquiatra que eu me tratei muito
tempo, / vé que tipo de remédio que eu posso tomar, / mas... pra tomar essa atitude, a
Julia tem que estar boa. / Nao vou poder tomar medicamento... / que eu vou ficar
sonolenta, 14 dormindo... // e a Julia chorando e a mae 14... Porque ¢ uma coisa que
me acalma um pouco, / me acalma a ansiedade!

Percebe-se que o processo de cuidado das CRIANES ¢ bastante complexo e exige
tempo integral do familiar/cuidador, dessa forma, cuidar da crianca com necessidades
especiais ¢ uma prioridade para a familia, que cuida com amor e satisfacdo pela sobrevivéncia

da crianga, como significado nas enunciacdes a seguir.

Mara: Nio, acho que tudo o que fiz valeu a pena! Eu gosto de cuidar dele, / e nos da
muita alegria. Eu costumo dizer que eu conheco o Pedro mais do que eu conhego a
mim mesma. E como eu to aqui! / Fazem 15 dias, eu ndo conheco ninguém, eu to
sozinha! Mas eu t0 sempre alegre / € as pessoas se admiram, apesar do meu filho...
Eu ndo posso descontar em alguém que chega ali... [referindo-se a equipe]. [...] Eu
apreendi que nfo adianta se desesperar e chorar, / eu entrava chorando na UTI / e
sala chorando, / e dai eu ndo sabia que tinha ficado hipertensa e tive um AVC
hemorragico!

Rosa: /// Deles! De tu precisando / ver eles bem e eles te correspondendo... O
carinho que eles ddo pra gente também ajuda muito! Porque a gente d4 carinho pra
eles, mas eles também dao carinho pra gente, e aquilo ali pra gente ¢ o que basta...
[Rosa atrela o cuidado desenvolvido a seu filho ao carinho que sente por ele).

Eva: Eu acho que o mesmo amor... E carinho pelos filhos, todos tém! Além do
pouco do medo... né? Porque a gente... / Como o Caio ndo fala a gente... Nao sabe
se ele sente dor, medo do qué... Por exemplo, agora ele internou, pensei que era uma
dor de ouvido // e era uma pneumonia... Entdo... [Para Eva o cuidado esta
relacionado ao amor que sente por Caio, além do medo de ndo compreender a
crianga).

Assim, polissemicamente os familiares cuidadores significaram em seus discursos que

a busca pelo conhecimento para o processo de cuidado ndo emerge somente da necessidade de
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da febre. / Dai eu disse “ndo, a mde ndo vai te deixar aqui”. [...] Mas eu disse que ela
ndo quer ficar, [CRIANES] ¢ s6 eu! Os meus parente / sdo tudo daqui, / mas € s eu
pra ela... Porque ela, ndo quer nem ficar com o pai dela. / [...] Eu senti assim... / que
eu tava com depressdo! Eu moro sé eu 14, / cuido sozinha, / ¢ a minha mée também
ndo pode ir pra 14! [Referindo-se a cidade de Sdo Francisco de Assis).

Figura 3 — Produgdo Artistica de Vilma: Dindmica Corpo Saber. Santa Maria 2011.

Figura 4 — Produgdo Artistica de Eva: Dindmica Corpo Saber. Santa Maria 2011.
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Eva: [...] Quando ele ndo tem fisioterapia ele tem consulta / mas fisioterapia ¢ uma
coisa que ele faz toda a semana. Brinco com ele, dou remédio, dou atengdo, dou as
refeicdes dele [...]. Ele vai fazer cinco aninhos agora em maio, mas ele ¢ uma
crianga que depende totalmente de mim, do meu esposo. /Porque ele nao fala, // ele
ndo come pela boca, // ele ndo caminha // [chora] [...] Entdo... Entdo eu tento fazer
isso por ele, porque se ele ndo pode fazer as coisas... Vontade ele tem! Entdo eu,
como mae, tento fazer isso por ele todos os dias! Quando ele [esposo] esta em casa
ele da comida, ele da remédio, isso tudo ele faz... Entdo, comida é s6 eu e o meu
esposo que sabemos dar pela sonda para ele. Entdo, as pessoas tém medo... Ou que
vai puxar [a sonda]... Entdo, ndo sabem lidar com a situag@o... E s6 eu e ele! [4 mde
e a crianga).

Roberto: [...] Cuidar da Clara pra n6s ¢ tudo!

Vilma: E, ele sobe numa coisa, sobe noutra... Tem que ficar cuidando porque senio
ele se machuca! E mais, ele tem o problema do sangramento, se ele se machucar, se
bater muito forte, ele comeca a sangrar... pra fazer o emplasmo [referindo-se ao
plasma sanguineo) pra parar de sangrar //.

Em geral, o cuidado da CRIANES fica restrito aos pais, e, com isso, percebe-se o
receio das pessoas alheias a familia frente ao processo de cuidado dessas criangas, o que faz
com que a familia compartilhe o cuidado apenas com as pessoas mais proximas, como tias e

avos. A seguir tem-se os discursos e as produgdes artisticas dos familiares/cuidadores:

Vilma: [...] Dai depois eu dou mama [leite na mamadeira] pra ele [sinaliza para o
desenho com as mdos]. E jogar bola... / Porque ele ndo pode jogar muita bola! Mas
dai eu jogo, eu jogo bem pouquinho pra ele ndo cansar muito. E dou almogo. Ai de
tarde ele dorme um pouquinho / e... e... e... acorda / e ele vai brincar na pracinha.
[...]E eu e a minha mie! [Que cuidam da CRIANES].

Abel: [...] Do cuidado com medicagdo, né? Que esse ¢ mais da mae, pai mesmo nao
participa! Eu esqueco do remédio, eu até dou, mas ndo como a mae! A mae esta ali,
toda hora lembra do remédio [fodos sorriem], mas tem que ter esse cuidado, mas, as
vezes, passa do horario, e a mae ndo, [faz movimento com as mdos como se 0
cuidado da mde fosse mais rigoroso] a mae esta ali, né?

Eva: # E que nem o meu marido, quando ele estd em casa, a Eva ndo estd em casa
[risos] é o Addo [refere-se ao esposo] que vai cuidar do Caio. [...] Sobre o fato de
ajudar em casa, com o Caio, € eu e o meu esposo!

Roberto: Tenho sete... // Sete filhos! E uma familia, né? Essa familia ¢ uma familia
de todos! Nesse momento que a Clara esta aqui, a unido ¢ a coisa mais importante na
familia. Unido dos irmaos... De toda a familia!

Lucia: [...] A gente viu que ela estava bastante cansada / e com essa questdo da
depressdo... que tu fica, né? Dai, ela confiou para mim ficar, / e entdo eu fico! E
cansativo / mas a gente faz um esforco!

Solange: Ele veio ontem até aqui. / Ele disse “Tu quer eu fico com ela?” [referindo-
se ao pai da CRIANES], mas ela disse / [CRIANES] “nao mae” ela até ficou atacada
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Ana fala que o filho sabe o que tem, e, toda vez que se sente mal, a crianga mesma
pede para fazer nebulizacdo. Assim, pode-se considerar que a familia e a CRIANES recorrem
aos dispositivos que encontram em casa como estratégia para minimizar os sintomas da
doenca.

Quanto aos cuidados desenvolvidos, salienta-se que sdo exclusivamente familiais e,
algumas vezes, compartilhados com pessoas mais proximas da familia. Como pode ser visto

nos discursos a seguir.

Rosa: Meu marido! Eu, / e na verdade quem me ajudou muito que ja faleceu / foi a
avo dele, a minha sogra! [...] O meu marido que tem auxiliar de enfermagem! Foi ele
que me ajudou, ele sabia bem mais que eu, né!? S6 que / como ¢ no cuidado de
filho... ele ficou meio assim... [Referindo-se ao medo do esposo em cuidar do filho
com necessidade especial de saudel].

Circe: [...] Ai eu tirei 33 dias com ela em casa [foram para casa), convulsionando, /
e ai que eu digo, // ai que eu fui saber que a minha filha tinha convulsdo. / Por isso
que eu digo, // assim, que eu, passei por tudo sozinha! / Eu que alimentei, quando
ela convulsionava // deixava ela sempre deitadinha de ladinho, / ela veio
desenvolvendo... / Desenvolvendo, engordando, / um baita de um bebezao!

Solange: [...] Eu aprendi sozinha, né?! / Eu... / vendo o jeito dela, né?! Porque os
meus parente [familia da mde da CRIANES] / sdo tudo daqui, [de Santa Maria mas a
CRIANES e sua mae moram em Sdo Francisco de Assis] / mas € sO eu pra ela...
Porque ela, ndo quer nem ficar com o pai dela. / [...] E, s6 eu mesmo! // S6 eu e
Deus!

Lucia: # No caso da minha irma, que ¢ mae da Joice, / teve bastante apoio [apoio
familiar]. Quem nado se dispds, / ndo ¢ porque ndo quis vim pra ca /.[pra Santa
Maria ja que a familia é de Faxinal do Soturno] Mas a minha irma / tem confianga
em deixar a crianga comigo!

Mara: Por que eu tenho que ficar com ele! Eu conhego ele... / Tenho que estar ali,
pois ele sente minha falta! As vezes eu saio /, e depois me falam que “tu saiu e o
Pedro resmungou”, e quando o pai dele chega, ele fica bem calminho. Ele sempre
me troca pelo pai. / Em casa eu e o pai revezamos, / dai eu consigo dormir bastante!
O pequenininho a gente ensinou a ser amigo, / ele nunca deu um tapa, de manha
quando acorda ele vai 14 dar um beijo no Pedro.

Para esses familiares/cuidadores € possivel compreender a importancia que a familia
tem para a manuten¢do da vida das CRIANES. Desse modo, o processo de cuidado
desenvolvido por essas familias € imprescindivel para a sobrevivéncia dessas criangas, sendo
que em alguns momentos os familiares/cuidadores abnegam a vida pessoal em prol desse
cuidado.

Polissemicamente, os familiares cuidadores significam essa abnegagdo em seus

discursos:
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Abel: O meu assim... O meu tem uma necessidade muito grande de entender e
interpretar, ele tem sete anos, a gente pegou na verdade assim... a gente explicou pra
ele por qué, entendeu? E as consequéncias que ia dar por mais que ele queria,
entendeu? Mas ele assimilou a ideia / Explicar a consequéncia tentando ser bem
claro, adequando a idade dele, né, ele tem seis, sete anos. Tu ndo corre! Beleza, mas
ele € crianga, ndo corre por qué? Por qué? Porque ndo... Tu ndo pode correr, por
isso, isso, isso... Entendeu? Ndo escondendo tudo, mas ndo abrindo muito o jogo /
tem que ter jogo de cintura [metaforicamente], até que ponto pode ir e dizer pra ele
[sobre o diagnostico e as limitagoes de satde).

Ana: [...] Ele me perguntou por que ele ndo podia correr. Ai eu falei para ele uma
vez s6. E agora ele mesmo sabe! No caso, se ele teimar, joga [jogar futebol], ou
corre [correr], ele mesmo vai 14 e pede para fazer a nebulizagdo. / Ele sabia que ele
veio para o hospital pra tirar o pulméozinho dele... [a CRIANES faria lobectomia]
Para ele melhorar, para ele jogar, para ele correr, até para caminhar... Se ele caminha
um dia comigo, ele cansa. Entfo, ja sabe que ele vem para melhorar bem, para o
bem dele! E, eles entendem, eles sdo pequenos, mas entendem!

Quanto ao discernimento que a crianga tem frente a patologia, o pai de Luis enfatiza a
importancia de o filho saber o porqué da impossibilidade de fazer as atividades que uma
crianca de sete anos gostaria de praticar. Explicar as consequéncias para o filho é uma
estratégia para que ele compreenda sua limitagdo. No relato de Ana, aparece o discernimento

da CRIANES frente ao seu diagnostico.

Figura 2 — Produgdo Artistica de Ana: Dindmica Corpo Saber. Santa Maria 2011.



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

45

Figura 1 — Produgdo Artistica de Abel: Dindmica Corpo Saber. Santa Maria 2011.

Para Abel, o pai, que, neste caso, ¢ o cuidador principal da CRIANES, o cuidado
realizado com a crianga é visto como tudo aquilo que deve ser evitado devido a doenga do
filho, por meio de um cuidado de preservagdo da satide. Esse cuidado também é observado

nas enunciagdes apresentadas a seguir.

Ana: [...] Pra ele ndo correr muito... Pra nfo cansar, né? Ele ndo pode correr e nem
jogar muita bola. Porque sendo a gente tem que ir correndo fazer a nebulizagdo nele!
S6 nisso que eu tenho mais cuidado com ele... no fazer... correr... jogar bola demais,
isso ele ndo pode fazer! E... é... é esses que eu cuido mais, para ele ndo correr e
cansar demais, né?! Ele se ataca [referindo-se a apneias] e ndo consegue respirar
direito [Devido as pneumonias repetitivas que comprometeram o pulmdo de Paulo)

Vilma: E o que eu digo para o Marcos... [CRIANES] Nio corre na pracinha! Nio
sobe porque tu ndo pode! Eu explico pra ele o que ele pode fazer e o que ndo pode
fazer, né?!

Percebe-se a privagdo da crianga de atividades comuns do seu dia a dia. Desse modo,
desde pequena, a CRIANES ¢ resguardada de certas atividades que exijam maior esfor¢o
fisico. Os familiares trouxeram, ainda, a participagdo da CRIANES em seu autocuidado,

como pode ser visto no discurso logo a seguir.
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5 0 PROCESSO DE CUIDADO AS CRIANES — UM CUIDADO
FAMILIAL DE PRESERVACAO

A partir da questdo geradora do debate (QG) das DCSs, os familiares/cuidadores
realizaram suas producdes artisticas individuais, que posteriormente foram decodificadas e
compartilhadas com o grande grupo. A dimensdo subjetiva do cuidado desenvolvido pelo
familiar/cuidador resgata a responsabilizacdo deste pela sobrevivéncia da crianca. Esse
processo de cuidado esta atrelado a subjetividade do cuidar como sentimento de amor e
carinho da familia para com a crianga, e t€ém-se, ainda, o medo de perder a crianga e o suporte

espiritual.

5.1 Responsabilizacio do cuidador pela sobrevivéncia da CRIANES — um cuidado
(sobre)natural de (super)protecio

Os familiares/cuidadores trouxeram, por meio de suas produgoes artisticas, o cuidado
(sobre)natural e de (super)protecdo realizado no domicilio. Embora esse cuidado faca parte da
rotina da crianga e de sua familia, ¢ um cuidado (sobre)natural, pois se difere de qualquer
outro tipo de cuidado por manter a sobrevivéncia da CRIANES. Quanto a (super)protecio,
salienta-se que a familia da CRIANES, além protegé-la dos possiveis agravos a satde,
acredita que (super)protegendo a crianca pode manté-la saudédvel, evitando as possiveis

reinternagdes, como pode ser observado na fala de Abel e em sua produc@o artistica :

Abel: [...] Quando esta quente, por exemplo, e vai dormir [CRIANES], o vento do
ventilador direto a gente ndo usa nele! Vira para parede, para o teto, mas evita o ar
direto nele! Entdo, o cuidado em dia de chuva, com o casaco, guarda-chuva,
protegendo ele com calgado... [Aponta para o desenho]. [...] Eu tentei colocar aquilo
que a gente tenta evitar que ele faga! [Mostra o desenho].
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anos anos Disritmia e Neurologista
1 .
cerebra Sonda Pediatra
Nasoentérica .
Pneumonologista
Terapeuta
Ocupacional
Mae Solange 26 Aline 10 anos Miastenia Medicamentoso | Fisioterapia
anos grave e | Dependente de | Neurologista
Convulsdo cadeira de rodas .
Pediatra
Mae Circe 40 Julia 9 meses Sindrome de | Medicamentoso | Neurologista
anos Ohtahara .
Pediatra
Mae/Pai Rosa 40 Diego 8 anos Asmae Medicamentoso | Cardiologista
an . ~ .
s Hipertensao Pediatra
Pneumonologista

Quadro 3 — Caracterizag@o dos familiares/cuidadores e das demandas de cuidados das CRIANES

Dos familiares/cuidadores participantes desta pesquisa, 50% residiam em Santa Maria,
sendo que outros 50% pertenciam a municipios vizinhos da regido, no entanto estavam com a
CRIANES internada na UIP do HUSM. Ao serem questionados sobre o estado civil, 40% dos
familiares/cuidadores afirmaram ser casados, outros 40% moram com companheiro ¢ 20%
eram solteiros.

Em relagdo a caracterizacdo socioecondmica, salienta-se que 40% viviam abaixo da
linha da pobreza com uma renda de até um salario minimo, sendo que o nimero de pessoas,
incluindo a CRIANES, que sobreviviam com esse valor variava entre quatro e oito pessoas.
No entanto, 60% dos familiares/cuidadores afirmaram uma renda superior a um salario
minimo para uma média de trés a seis pessoas. Apenas dois familiares/cuidadores percebiam
auxilio financeiro para a CRIANES, a mae de Paulo por meio da aposentadoria da crianga, € o
pai de Caio, que conseguiu o auxilio-doenca para esta.

Quanto a escolaridade dos familiares/cuidadores de CRIANES, 60% tinham o ensino
fundamental incompleto, 20% possuiam o ensino médio completo e outros 20% estavam
cursando o ensino superior. Pode-se constatar que as familias que possuem renda abaixo da
linha de pobreza possuem um numero maior de dependentes e um nivel de escolaridade
menor. Salienta-se uma diversidade de diagndsticos médicos, pluralidade de demandas de
cuidados em ambito domiciliar das CRIANES internadas na UIP, assim como a necessidade

de acompanhamento profissional no contexto da comunidade.
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4 CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS DO ESTUDO

Fizeram parte desta pesquisa 10 familiares acompanhantes de CRIANES internadas na

UIP do HUSM que se intitularam os familiares/cuidadores da CRIANES no domicilio. Dentre

os sujeitos de pesquisa, havia sete maes, dois pais e uma tia. A fim de caracterizar o

familiar/cuidador da CRIANES, construiu-se o Quadro 3 a seguir:

Familiar | Pseudonimo | Idade | Pseudonimo Idade Diagnoéstico Demandas de Acompanhamento
(es)/ do cuidados
da
Cuidador Cuidador CRIANES
(es)
Principal
(is)
Tia/Mae Lucia 25 Joice 1 Sindrome de | Medicamentoso | Fonoaudidloga
anos ano Edwards Gastrostomia Neurologista
Aspiragao de | Nutricionista
cavidade oral Pediatra
Pai Abel 45 Luis 7 Amigdalite, Medicamentoso | Otorrinolaringologista
anos anos HlperP} asia de Cuidados Pediatra
Adendide e | ., .
Convulsdo cirurgieos
Pai Roberto 41 Clara 11 anos HIV/AIDS Medicamentoso | Pediatra
anos Tuberculose Sonda
Nasoentérica
Mae Eva 24 Caio 4 Hiperplasia Medicamentoso, | Endocrinologista
anos Adrenal . .. .
anos Ny Gastrostomia Fisioterapia
Congénita e
Epilepsia Aspiragao de | Neurologista
cavidade oral Pediatra
Mae Vilma 24 Marcos 3 Deficiéncia do | Medicamentoso | Nefrologista
anos fator VII e .
anos Hi ~ Oncologista
1pertensao
Pediatra
Psiquiatra
Mae Ana 33 Paulo 7 Pneumonia Medicamentoso | Fisioterapia
anos anos Cronica Oxigenoterapia | Pediatria
Atraso N .
. Cirtirgico Pneumonologista
neurologico
Mae/Avo | Mara 33 Pedro 6 Meningite e Medicamentoso | Fonoaudidloga
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Para melhor visualiza¢do do processo de analise e interpretacdo, segue-se o Quadro 2,

com a apresentacdo dos temas e subtemas que originaram as categorias de analise:

Dindmica de Temas Geradores Subtemas Categorias analiticas
Criatividade e
Sensibilidade
Dindmica Corpo | -Dependéncia da CRIANES; Responsabilizagdo do | A dimensao subjetiva do
Saber _Cuidado solitério: cuidador pela | processo de cuidado as
’ sobrevivéncia da | CRIANES — um cuidado
-Cuidado de manutengdo da CRIANES — um cuidado | familial e de preservagao
vida; (sobre)natural de
(super)protecao

-Exclusao social do familiar;

-Abnegacdo da vida pessoal e
social do familiar;

-Responsabilidade pelos
cuidados no domicilio;
Dindmica Corpo | -As vulnerabilidades das Dificuldades na inclusdo | A dimensdo objetiva do
Saber e | CRIANES; social da CRIANES; cuidado: vulnerabilidade
gos,tqrando ‘As  dificuldades  para o social das CRIANES
storias diagnostico médico;
&n ’ Dificuldades de
- O preconceito e a dificuldade diagndstico, acesso aos
de inclusdo social; servicos de saude, e
. . insercao social da
- O desenvolvimento de cuidados CRIANES:

devido a pratica;
- Acesso aos servicos de saude;

- Despreparo para o acolhimento
das CRIANES;

A educacdo em saude
para o cuidado da
CRIANES e o saber da
experiéncia feita.

Quadro 2 — Sintese dos temas e subtemas das Dindmicas de Criatividade e Sensibilidade
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Esses mecanismos estdo ligados tanto ao individual (sujeito) quanto ao social
(sociedade) que os determina, em graus variados. Assim, a AD ndo se limita a analisar o
corpus em si, mas inseri-lo no contexto das vivéncias e experiéncias, bem como na
representagdo do objeto central da enunciagdo e na visdo de mundo do sujeito, entre outros
aspectos que determinam o dizer e o ndo dizer, considerando a perspectiva historica e social
de quem enuncia o discurso (ORLANDI, 2009; MINAYO, 2010a).

O pesquisador, ao utilizar a AD, faz uma leitura do texto enfocando a posicdo
discursiva do sujeito, legitimada socialmente pela unido do social, da historia e da ideologia,
produzindo sentidos através de indicadores (CAREGNATO; MUTTI, 2006). Esses
indicadores sdo dispositivos analiticos da AD e sdo fundamentais para a apreensdo das
formagoes discursivas presentes na producdo verbal engendrada. Esses dispositivos sdo
importantes devido ao peso que possuem na consecucao da andlise, especialmente a parafrase,
a polissemia, o interdiscurso ¢ a metafora (GOMES, 2007).

Para que se dé a compreensdo, a AD segue alguns passos metodoldgicos apds a
transcricdo do corpus do texto:

1) Analise superficial seguida de andlise horizontal, conferindo a materialidade
linguistica ao texto por meio de sinais ortograficos como:

/ Pausa reflexiva curta;

// Pausa reflexiva longa;

/// Pausa reflexiva muito longa;

... Pensamento incompleto;

# interrupcdo da enunciacdo de uma pessoa;

[ ] Explicacdo da palavra e/ou frase incompleta;
[...] Recorte de um trecho do discurso;

“” Parafrase.

2) Analise do objeto discursivo por meio da aplicacdo das ferramentas analiticas como
a metafora, o interdiscurso, processos parafrasticos e a polissemia, que mostram como se deu
o processo discursivo e os efeitos de sentido que derivam do mesmo.

3) Formagdo discursiva que denota a formacdo ideoldgica dos sujeitos (NEVES;
CABRAL, 2008a).

Com as conceituagdes ja referidas, pode-se dizer que a AD objetiva compreender
como um objeto simbolico produz sentido, explicando a organizacdo do discurso por meio de

elementos de interpretagcdo que relacionam o sujeito e o sentido da pesquisa.
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Ap6s a autorizagdo institucional junto ao DEPE do HUSM para o desenvolvimento da
pesquisa, bem como aprovagdo da mesma pelo CEP da institui¢do, foi dado inicio ao processo
de aproximac¢do do cenario e com os sujeitos da pesquisa.

A aproximagdo com o campo do estudo na UIP se deu com a apresentagdo dos
objetivos do estudo para as enfermeiras da referida unidade, a fim de que todas estivessem
cientes na pesquisa. Isso foi necessario, também, porque contou-se com a colaboracdo delas
para informarem quando havia CRIANES internadas na UIP, para realiza¢do do contato com
os familiares/cuidadores. Ja4 o contato inicial com os sujeitos de pesquisa se deu a partir da
visita informal aos familiares/cuidadores na UIP, expondo o objetivo do estudo, bem como
fazendo o convite para participarem da pesquisa. Salienta-se que aos familiares que aceitaram
participar do estudo foi apresentado o TCLE (ANEXO C). Apds o contato pessoal, os
familiares/acompanhantes responderam a questdes referentes a caracterizagdo da familia e
domicilio da CRIANES (ANEXO A). Posteriormente, os familiares/cuidadores eram

encaminhados para a sala de reunides da UIP onde ocorreram as duas DCSs.

3.6 Método de analise e interpretacio dos dados

Para analise dos dados foi utilizado o método Analise de Discurso (AD), em sua
corrente francesa, fundamentada pelo filosofo francés Michel Pechéaux, que fundou a escola
francesa de andlise de discurso em 1960 (MINAYO, 2010a). O objetivo da AD de Pechéaux ¢
realizar uma reflexdo geral sobre a significagdo dos textos produzidos, visando compreender o
modo de funcionamento, os principios de organizagdo e as formas de producdo de seus
sentidos (ORLANDI, 2009).

No Brasil, a AD foi sistematizada no por Orlandi (2009). De acordo com a autora, a
AD trata do discurso em andamento, como oscilacdo da linguagem do homem falando.
Assim, a AD visa compreender a lingua fazendo sentido, como trabalho simbdlico e social do
homem e sua historia. Dessa forma, pode-se considerar o discurso como a “palavra em
movimento”. Portanto a AD consiste na apreciag@o critica de unidades do texto para além da
analise da frase proferida, possibilitando a leitura de interdiscursos, valorizando os sentidos na
interagdo com o outro, levando em consideragdo sua historicidade (ORLANDI, 2009).

Gomes (2007) contribui, ao afirmar que a AD se constitui como uma alternativa
quando ao pesquisador interessa o trabalho com o significado além do verbal, atingindo os

mecanismos de producdo de sentido utilizados pelos sujeitos no decorrer do discurso.
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Programa de Po6s-Graduagdo em Enfermagem — PPGEnf/UFSM e um membro externo da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), e & aprovagio do Comité de Etica em
Pesquisa/UFSM.

O projeto foi encaminhado ao Departamento de Ensino, Pesquisa e Extensdo (DEPE)
do HUSM para autorizacio institucional e, posteriormente, a0 Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da UFSM, onde foi aprovado pelo CEP sob protocolo ntimero: 0318.0.243.000-10
(ANEXO A).

Aos sujeitos da pesquisa foram garantidos o carater confidencial e o anonimato, a livre
participagdo, e o carater confidencial das informagdes, por meio do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido — TCLE (ANEXO B), que foi apresentado aos sujeitos de pesquisa em
duas vias, ficando uma copia para cada participante do estudo e outra para a pesquisadora,
constando a assinatura de ambos. Posteriormente, foi esclarecido aos sujeitos da pesquisa que
seriam utilizados nomes ficticios a fim de preservar a identidade dos participantes, foi
esclarecido ainda, sobre os riscos e beneficios a que estariam expostos durante a produgédo dos
dados, sendo que os riscos estdo vinculados ao despertar de sentimentos e lembrangas
inativados pelos sujeitos. E os beneficios estdo voltados para o conhecimento cientifico da
enfermagem, e o processo de educacdo em satde para estas familias que cuidam de
CRIANES.

Tem-se também o Termo de Confidencialidade dos dados (APENDICE B). Este
assegura a privacidade e seguranca dos dados, no que diz respeito ao uso exclusivo dos dados
obtidos com a finalidade cientifica e a garantia de preservacdo da identidade (anonimato, por
meio da utilizagdo de nomes ficticios) da populagdo pesquisada, no momento de divulgacao
dos resultados.

Para captagdo do 4udio das Dindmicas de Criatividade e Sensibilidade (DCS) e
fidedignidade, os encontros foram gravados, com o prévio consentimento dos participantes da
dindmica, em gravador digital, e salvos em arquivo de computador. As gravacdes estdo
mantidas sob a guarda e responsabilidade da pesquisadora responsavel pelo projeto, Prof".
Dr®. Eliane Tatsch Neves, no Centro de Ciéncias da Satide/UFSM, sala 1336 do prédio 26 da

UFSM, por um periodo de cinco anos.

3.5 Aproximacao do campo e dos sujeitos da pesquisa
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busca melhores condigdes de atencdo a satide. Trata-se de um hospital-escola de grande porte,
com 292 leitos em funcionamento, que atende exclusivamente ao Sistema Unico de Satide —
SUS, vinculado ao Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal de Santa Maria
como campo de desenvolvimento de aulas praticas e estagios curriculares para diversos cursos
da area da saude, residéncia médica e residéncia multidisciplinar integrada.

A Unidade de Internacdo Pediatrica situa-se no sexto andar do HUSM, possui 16 leitos
distribuidos em duas enfermarias com cinco leitos (cirargica e clinica), um apartamento com
dois leitos para adolescentes, uma enfermaria com trés leitos para lactentes e um leito para
isolamento .

Quanto a area fisica, a pediatria possui: sala de recreacgdo, lactario, espaco destinado
para refeicdes e repouso noturno, rouparia, sala de prescricdo médica, posto de enfermagem,
expurgo, sala de procedimentos, sala de preparo de medicamentos.

A populagdo deste estudo foram os familiares/cuidadores de CRIANES internadas na
Unidade Pediatrica do HUSM na época da producdo dos dados. Para as DCSs Corpo Saber ¢
Costurando Estorias, esses familiares foram convidados a participar em um numero que
atendesse a recomendacdo da composicdo grupal de até 10 participantes por encontro. Apos o
aceite em participar do estudo, foi realizada uma conversa informal com os familiares
conforme o (APENDICE A), para fins de caracterizagdo socio-econdmica-cultural desses
sujeitos, conferindo a posi¢do social dos sujeitos enunciantes — essencial para a andlise de
discurso francesa.

Foram incluidos familiares/cuidadores de CRIANES internadas na UIP do HUSM no
periodo de coleta dos dados que ja tivessem desenvolvido cuidados domiciliares as
CRIANES. E excluidos aqueles familiares/cuidadores cujas CRIANES nunca estiveram sob
cuidados domiciliares ou que, por indicacdo da equipe de satide, ndo estivessem em condigdes

de participar do estudo.

3.4 Consideracoes éticas

Para o desenvolvimento desta pesquisa foram seguidas as diretrizes da Resolucao
196/96, que determina os critérios para a realizagdo da pesquisa com seres humanos
(BRASIL, 1996). A producdo dos dados teve inicio apés submissio ao Exame de

Qualificacdo realizado pela banca examinadora, que foi constituida por professores do

' Dados obtidos do setor de Recursos Humanos do HUSM em 2010.



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

36
Dinidmica de | Caracteristicas da | Participantes | Questio Objetivos da | Materiais
Criatividade | Dindmica Geradora Dindmica utilizados
e
Sensibilidade
Corpo Saber | Utiliza a metafora | -Uma Como  vocé | -Descrever o processo | -Caderno
do desenho para | Mestranda cuida de seu | de cuidado | para
despertar a memoria | pesquisadora; | filho ou filha | desenvolvido pelos | anotagdes;
latente dos sujeitos. com familiares/cuidadores
-Duas necessidades | de  criangas  com | -Canetas
Aproximadamente 1 | auxiliares de | especiais de | necessidades especiais | hidrocor;
hora e 20 minutos. pesquisa; saude em | de saude.
casa. -Dois
-Cinco -Conhecer o cuidado | gravadores;
sujeitos de familial as criangas
pesquisa (trés com necessidades | -Giz de
pais e duas especiais de saude. cera.
maes).
-Lapis de
cor;
-Méquina
fotografica;
-Papel
sulfite.
Costurando Utiliza a construgdo | -Uma Conte-me de | -Elencar as demandas | -Caderno
Estorias historica-social- Mestranda que  forma | de educagdo em saude | para
pessoal, dos sujeitos | pesquisadora; | vocé dos anotagoes;
de pesquisa, por aprendeu  a | familiares/cuidadores
meio da | - Uma auxiliar | cuidar deste | de CRIANES, tendo | -Dois
verbaliza¢ao de pesquisa; filho ou filha | em vista o cuidado | gravadores;
individual que possa em casa. familial realizado.
ter raizes sociais ¢ | -Cinco - Fita azul;
coletivas. sujeitos de -Compreender as
pesquisa demandas de educagdo | -Maquina
Aproximadamente 1 | (quatro maes e em saude de | fotografica.

hora e 30 minutos.

um tia).

familiares/cuidadores
de  criangas  com
necessidades especiais
de saude.

Quadro 1 — Caracterizagdo das Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade Corpo Saber e Costurando Estorias

3.3 Cenario, populacio e sujeitos da pesquisa

O cendrio da pesquisa foi a Unidade de Internagdo Pediatrica (UIP) do Hospital
Universitario de Santa Maria (HUSM), referéncia na regido de Santa Maria/RS. O HUSM foi

criado em 1970, localizado centro do Estado do Rio Grande do Sul, ¢ considerado um hospital

de referéncia para a macrorregido centro-oeste, atraindo uma demanda populacional que
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codificados. Estes devem ser negociados com os participantes, que, no quarto momento, 0s
decodificam em subtemas durante a andlise coletiva e a discussdo grupal. Por fim, no quinto
momento realiza-se a sintese tematica dos temas e subtemas, bem como a validagdo dos dados
(CABRAL, 1998, 2001).

Nesta pesquisa foram desenvolvidas duas DCSs, cada uma com um objetivo
especifico, conforme descritas a seguir: Dindmica Corpo Saber ¢ a Dinamica Costurando
Estorias. A DCS Corpo Saber foi inspirada na dinamica “corpo/cidadania”, descrita por
Oliveira (1988), e posteriormente foi adaptada por Alvim (1999). Essa DCS teve por objetivo
dimensionar o processo de cuidar no espaco domiciliar, usando a metafora do desenho de um
corpo, procurando despertar a memoria latente dos participantes que realizam cuidados
promotores de conforto, seguranca e bem-estar da crianga com necessidades especiais de
saude. Para a DCS Corpo Saber, os participantes elaboraram suas producdes artisticas
mediadas pela seguinte QG: Como vocé cuida de seu filho ou filha com necessidades
especiais de saude em casa?.

J4, para a DCS Costurando Estorias, os participantes elaboraram, a partir de suas falas,
uma construgdo historica-social-pessoal, explicitando problemas e dificuldades individuais
que possam ter raizes sociais coletivas. Experiéncias e diversidade de conhecimentos
construidos at¢é um dado momento sdo a alavanca para que o tema seja refletido e
transformado em um novo conhecimento (DEZORZI; CROSSETTI, 2008). Nesta dinamica
foi utilizada como QG: Conte-me de que forma vocé aprendeu a cuidar deste filho ou filha
em casa?.

Portanto, as DCSs contemplam a visdo de que o ser humano ¢ Unico, singular e ao
mesmo tempo social, manifestando nas intera¢des com os outros a sua intersubjetividade
(CABRAL, 2001). As dinamicas combinam ciéncia e arte, espontaneidade e introspeccao,
individualidades e diversidades, favorecendo a dialogicidade e a analise coletiva do tema
proposto, buscando desvelar a singularidade de cada um no espago coletivo do grupo.

A fim de caracterizar a técnica de produgdo dos dados, foi criado o Quadro 1, com o

objetivo de dimensionar as DCSs desta pesquisa.
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Segundo Cabral (1998), as DCSs proporcionam um espaco de discussdo coletiva, em
que, em um entendimento dialdgico, dialético, plural e, muitas vezes, ambivalente de
produgdes artisticas representativas das construgdes sobre o tema pesquisado, o grupo
ultrapassa a condi¢@o de objeto para a de sujeito na pesquisa.

As DCSs associam técnicas consolidadas de coleta de dados da pesquisa qualitativa,
tais como: observagdo, observagdo participante, entrevista coletiva e discussdo grupal,
juntamente com as produgdes artisticas. Ainda, para que o entendimento das DCSs seja a
pluralidade, a singularidade de cada participante deve ser preservada pelo espirito
democratico e participativo (CABRAL, 1998).

Desse modo, as DCSs criam espacos de discussdo e reflexdo, levando os sujeitos a
problematizarem suas praticas vivenciais e existenciais, favorecendo a libertacdo parcial dos
sentidos que podem estar reprimidos, por meio de representagdes simbolicas, em um
cruzamento de sentidos que falam e geram um conhecimento que ¢ coletivo (CABRAL,
1998).

As DCSs se desenvolvem em forma de encontros grupais, em que o despertar da
sensibilidade e criatividade dos integrantes do grupo favorece o processo de produgdo de
dados para a pesquisa. Um momento que privilegia a integragdo entre o grupo, ludicidade,
troca de saberes e praticas entre sujeitos e pesquisador, proporcionando a construgdo e
valida¢do conjunta de conhecimentos novos.

No MCS as DCSs desenvolvem-se em cinco momentos. O primeiro contempla a
disposi¢do espacial do grupo, apresentagdo entre os participantes e a explicagdo do
pesquisador sobre o objetivo do encontro, e, com o desenvolvimento da dinamica, ocorre a
integracdo inicial, preparando os participantes para o desenvolvimento desta.

Num segundo momento uma Questdo Geradora de Debate (QG) ¢ inserida pelo
pesquisador, sdo disponibilizados aos participantes materiais para que o grupo produza
discursos sistematizados sob a forma de produgdes artisticas (individuais ou coletivas). Esse
momento proporciona uma imersdo dos participantes em suas ideias vivas ou latentes
(intelecto), a0 mesmo tempo em que o convida a utilizar sua fungcdo de motricidade e destreza
(corporal) e coloca a necessidade da troca com o grupo (social), fazendo-o mergulhar com sua
subjetividade a partir da QG proposta na tarefa de produzir algo em comum (CABRAL,
2001).

O terceiro momento € quando os participantes apresentam as suas produgdes artisticas
individuais ou coletivas, e socializam o que foi produzido. Durante essa etapa, o pesquisador

registra as palavras-chave convergentes e divergentes e seleciona os temas geradores
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processo de construgdo do conhecimento, onde a pesquisa ¢ um processo implicado na criagao
de condig¢Ges para que os sujeitos tenham suas vozes reconhecidas (CABRAL, 1998).

Um dos pressupostos da pesquisa participativa ¢ a pratica problematizadora. Essa
pratica visa propor ao homem sua situa¢do vivencial como problema, para que ele possa
refletir sobre essa situacdo e ser levado a tomada de consciéncia (FREIRE, 1993). Portanto,
acredita-se na construcdo coletiva do conhecimento compartilhada com os participantes da
pesquisa, bem como no processo de construcdo de sua subjetividade, a fim de que os sujeitos

tenham suas vozes reconhecidas de modo participativo e democratico.

3.2 Método de producao dos dados — O Método Criativo e Sensivel

Para a producdo dos dados elegeu-se o Método Criativo e Sensivel (MCS) (CABRAL,
1998). Nessa abordagem metodologica valoriza-se o sujeito da pesquisa como ser coparticipe
da produgdo do conhecimento e ndo como objeto do mesmo. Tal opgao justifica-se por tratar-
se de um tema de cunho social, em que se pretende desvelar uma dimensdo socio-historica-
cultural e politica do fendmeno junto aos sujeitos.

De acordo com Freire (1980, 2000, 2002) o ser humano ¢ um ser historico, submerso
em condigdes espago-temporais. Ou seja, quanto mais o homem refletir de maneira critica
sobre sua existéncia e seu contexto, mais podera tomar decisdes por si mesmo ¢ ser mais na
perspectiva freireana.

O MCS favorece a organizacdo de pessoas em torno de um trabalho grupal na
construcdo de conhecimentos acerca de questdes socializdveis que merecem um
aprofundamento no plano coletivo, proporcionando, por meio do principio dialégico, a critica
reflexiva freireana mediada pela analise coletiva de temas geradores codificados a partir de
situagdes vivenciais.

As Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade (DCS) s@o o eixo do MCS, e assim
como os Circulos de Cultura Freireanos, criam espacos de discussdo e reflexdo, levando os
sujeitos da pesquisa a problematizarem suas praticas vivenciais e existenciais. Nas DCSs,
pesquisador e sujeitos atuam mutuamente na produgao, andlise e validagdo dos dados da DCS,
sendo o pesquisador o coordenador do grupo. Na dinamica, os sujeitos refletem as
caracteristicas do grande grupo a que pertencem em que cada um representa as varias vozes ¢
ideias, cria-se um dialogo com troca de saberes, estabelecendo as relagdes de dialogismo e

dialogicidade propostas por Freire (1993).
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3 DESCRICAO METODOLOGICA

3.1. Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, que visa fazer media¢do entre o marco teorico-
metodologico e a realidade empirica, por meio de roteiro, entrevista, observagao participante,
discussdo em grupos. O método qualitativo se aplica ao estudo da histéria das relagdes,
representagdes, percepcoes e opinides que o ser humano faz a respeito daquilo que vive, sente

e pensa (MINAYO, 2010a).

A pesquisa qualitativa responde a questdes muito particulares. Ela se ocupa, nas
Ciéncias Sociais, com um nivel de realidade que ndo pode ou ndo deveria ser
quantificado. Ou seja, ela trabalha com o universo dos significados, dos motivos, das
aspiragoes, das crencgas, dos valores e das atitudes. Esse conjunto de fendmenos
humanos ¢ entendido aqui como parte da realidade social, pois o ser humano se
distingue ndo s por agir, mas por pensar sobre o que faz e por interpretar suas acdes
dentro e a partir da realidade vivida e partilhada com seus semelhantes (MINAYO,
2010b, p.21).

Desse modo, a pesquisa qualitativa reconhece a complexidade do objeto das ciéncias
sociais, teoriza e revé criticamente o conhecimento acumulado sobre o tema em pauta,
estabelecendo conceitos e categorias, utilizando técnicas adequadas, especificas e
contextualizadas ao mesmo tempo (MINAYO, 2010a).

Denzin e Lincoln (2005) discorrem que esse universo ¢ captado pelo pesquisador, por
meio de um método selecionado, que interpreta os ditos e ndo ditos, dele extraindo seus
significados e gerando conhecimento. Ao abordar a pesquisa qualitativa na saude, Turato
(2005) resgata a necessidade de conhecer, no contexto da saude, as significacdes dos
fendmenos. Conhecer o significado de cada fendmeno ¢ fundamental na busca de agdes que
visem aprimorar a qualidade da relacdo entre os profissionais, o paciente e a familia.

A pesquisa qualitativa integra as pessoas em seus ambientes naturais por meio de
metodologias como a observagdo direta e participante, entrevistas, grupos focais, conversas
informais, analises de textos ou documentos ¢ analise de discurso. Dessa forma, a pesquisa
qualitativa envolve os aspectos sociais e culturais dos sujeitos pesquisados (MINAYO,
2010b).

Ressalta-se ainda que a producdo de dados foi desenvolvida de forma participatoria,

partindo da concep¢do de que os sujeitos atuam ativamente com sua subjetividade, no
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As demandas de cuidados as CRIANES representam um desafio para os profissionais
de saude, por ser uma clientela crescente que sofre internagdes/reinternagdes frequentes e que,
muitas vezes, tem seu estado agravado pela auséncia de orientagdes adequadas para o cuidado
no pos-alta. Na pratica cotidiana percebe-se, em geral, um distanciamento da equipe em
relagdo a essa crianga e sua familia, por desconhecer as reais necessidades de educagdo em
satide para o desenvolvimento do cuidado domiciliar. Ainda, na esfera da comunidade essa
familia ndo encontra respaldo junto as equipes de saude da atencdo bésica (SILVEIRA;
NEVES, 2011). Com isso, tem-se de um lado a exclusdo dessa familia dos cuidados no
hospital e, a0 mesmo tempo, a ndo inser¢do dessa familia na aten¢do primaria de saude.

Dessa forma, considera-se que a aliancga de saberes proposta por Cabral (1999) é uma
relevante estratégia para o processo de educa¢do em saude dos familiares/cuidadores de

CRIANES, visando o empoderamento desses familiares.
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tem sido considerado um dos muitos caminhos para incrementar a participacdo popular na
determinacdo e no controle de politicas publicas e sociais ¢ de satde. A educagdo, nessa
perspectiva, ¢ o instrumento de cidadania que possibilita a construcdo coletiva dessa
autonomia.

Sabe-se que a pratica do cuidar ¢ do cuidado estdo intrinsecos na histéria da
enfermagem, no entanto, quando o enfermeiro aborda a satide, orienta, instrumentaliza,
compartilha saberes, ele estd realizando uma pratica educativa. Assim, a enfermagem como
profissdo com suas raizes fundamentadas no cuidado, precisa desenvolver o processo de
educacdo em satide com estas familias, preparando-as para o cuidado domiciliar.

Nesse sentido, para trabalhar educagdo em saude com familiares cuidadores ¢
necessario conhecer o contexto social da familia, os conhecimentos prévios dos mesmos
acerca do processo de cuidar, respeitando a cultura familiar, compreendendo que as mudangas
acontecem por meio do processo de tomada de consciéncia que pode levar ou ndo a
conscientizagdo dos sujeitos.

Compreender as demandas de satde/doenca dos familiares de criangas, suas
facilidades e fragilidades, requer um olhar ao mundo vivido do familiar. Dessa forma, faz-se
necessario valorizar o contexto sociocultural na interagdo com o outro, compartilhar a
ressignificacdo das crengas, valores, praticas ¢ saberes do cuidado familial (MOTTA et al.,
2011).

Para Beuter et al. (2009), o cuidado domiciliar ¢ uma estratégia de atengdo a saude
desenvolvida desde os tempos mais remotos, com o intuito de cuidar dos membros doentes da
familia. O cuidado familiar e domiciliar normalmente ¢ exercido por um cuidador principal,
que se depara com uma infinidade de responsabilidades que irdo repercutir na sua vida diaria
e até mesmo refletindo na sua saude.

Tratando-se de CRIANES, faz-se necessario considerar o saber dos cuidadores dessa
pessoa que requer tratamento e cuidado continuo, tanto do familiar/cuidador, quanto da
enfermagem. Assim, acredita-se que o processo de educagdo dos familiares/cuidadores de
CRIANES precisa ultrapassar o modo de educagdo verticalizada, pela sua especificidade.

Goes e La Cava (2009) salientam que o enfermeiro, em sua pratica profissional, deve
ser capaz de desenvolver agdes educativas para as reais necessidades dos individuos ou
grupos sociais que permitam a transformag@o consciente da realidade. Nesse contexto,
Queiroz e Jorge (2006) discorrem que a equipe de satide deve elaborar estratégias e agdes para
o cuidado que integrem a familia e sua singularidade e integralidade, favorecendo o processo

da autonomia dos sujeitos por meio da educacio.
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Segundo Acioli (2008), a enfermeira tem o compromisso ético profissional de educar
em saude no seu dia a dia e, dessa forma, os profissionais de enfermagem devem encontrar
ambientes que potencializem essa pratica. Nesse sentido, a de educacdo em satide deve ser
horizontal e linear, num processo dinadmico e inacabado.

Portanto, a realidade da educacdo em satde deve ser vista como agdes sobre o
conhecimento das pessoas, possibilitando o desenvolvimento de juizo critico e capacidade de
intervengdo sobre suas vidas e o ambiente em que vivem, propiciando condi¢des de interagdo
com os profissionais de saude.

Leonello e Oliveira (2007) discorrem que a aprendizagem e o conhecimento por meio
da educagdo em saude referem-se ao dominio dos instrumentos da esfera cognitiva, onde o
processo de aprendizagem nunca estd acabado, devendo ser construido ao longo das
experiéncias cotidianas dos sujeitos, de forma continua, reconhecendo-os como sujeitos
capazes de transformar e melhorar essa realidade.

Essa ideia vem ao encontro da pedagogia libertadora e problematizadora de Paulo
Freire, onde a troca de conhecimentos ultrapassa o campo especifico da educacdo somente,
transformando-a em educacdo para o mundo e do mundo para educagdo, numa possibilidade
de transformagdo deste mundo por meio de uma agao consciente (FREIRE, 1987).

No campo da educagdo em saude, ¢ fundamental a aproximagdo entre contexto social e
politico (meio) e processo educativo e poder, levando-se em consideracdo as diferentes
formas de se conduzir o processo ensino-aprendizagem, bem como os fatores implicados
(NEVES et al., 2011). Considera-se, assim, que o modelo de ensino libertador/criativo ¢ uma
relevante contribuigdo para o processo de educacdo em saude, visando o empoderamento dos
usuarios.

A teoria freiriana defende a participagdo ativa do educando no processo educativo
como coparticipante, compreendendo a educagdo como uma pratica de liberdade, como um
ato de conhecimento e como aproximacdo 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 conscientizacdo ¢ 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 epistemologica (FREIRE, 1980).

As contribuicdes freirianas tém sido aplicadas no campo da satide e da enfermagem,
buscando o desenvolvimento de um referencial emancipatorio que aponte ao usudrio

ferramentas e caminhos para a transformacgdo da realidade. Nesse sentido, o empoderamento
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acoes de promocao da saude devem ser acionadas por meio de estratégias que envolvam a
familia, como detentora de um saber que ndo podera ser descartado, mas aperfeigoado pelo
saber cientifico dos profissionais (QUEIROZ; JORGE, 2006).

Para Neves et al. (2011), a pratica de educagdo em saude deve ser estendida para além
do ambito hospitalar, considerando que as criangas convivem em uma sociedade repleta de
diversidades sociais. Desse modo, ¢ essencial capacitar as pessoas para aprender durante toda
a vida, preparando-as para as diversas fases da existéncia, o que inclui o enfrentamento da
doencga.

Educar ndo significa simplesmente transmitir/adquirir conhecimentos, mas a reflexao
sobre as raizes dos problemas que atingem a populacdo e suas solug¢des, o que redimensiona a
concep¢do de que educacdo em saide ¢ simplesmente uma forma de fazer as pessoas
mudarem alguns comportamentos pré-estabelecidos (SILVEIRA et al., 2010; NEVES et al.,
2011).

Ressalta-se, ainda, que a educag¢do em saude n3o é uma pratica recente. Na Europa,
desde o século XVIII, eram elaborados almanaques populares visando difundir cuidados
“higiénicos” a serem praticados por gestantes, incentivo para o cuidado com as criangas e
medidas de controle das epidemias. Houve uma tendéncia em estruturar as agdes educativas
no sentido de ampliar informagdes da populagdo em geral sobre as principais doengas,
enfatizando imimeras recomendacdes sobre comportamentos “certos” ou “errados”
relacionados & vivéncia das doengas e & sua prevengdo (CHIESA; VERISSIMO, 2001).

O conceito de educagdo em saude estd ancorado na promoc¢ao da satde, que versa
acerca de processos que abrangem a participacdo de toda a populagdo no contexto de sua vida
cotidiana e ndo apenas das pessoas sob risco de adoecer. Essa nocdo esta baseada em um
conceito de saude, considerado como um estado positivo e dindmico de busca pelo bem-estar,
que integra os aspectos fisico/mental, ambiental e social (MACHADO et al., 2007).

De acordo com Boehs et al. (2007), a educagdo em satide ¢ utilizada como estratégia
de promocao a saude, fundamentada em saberes técnico-cientificos e populares; num contexto
de conscientizacdo individual e coletiva de responsabilidades e direitos, pode conduzir para a
transformagao dos individuos, ampliando sua capacidade de compreender a complexidade dos
determinantes de ser saudavel.

Assim, pode-se visualizar a educacdo em saide como um processo de ensino-
aprendizagem que visa a promoc¢do da saude, e o profissional que atua nessa area como o
mediador para que isso ocorra. Mas, para ser efetivo, o profissional deve estar preparado para

propor estratégias, oferecer possibilidades as pessoas.
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Uma familia unida, mesmo que imersa em intimeras dificuldades, ou seja, mesmo que
unindo suas vulnerabilidades individuais, transforma esta fusdo em uma mola propulsora de
atitudes na busca pela recuperacdo da crianga, pois um se constitui em suporte do outro
(PEDROSO; MOTTA, 2010).

A inexisténcia ou fragilidade no planejamento da alta da familia cuidadora de
CRIANES por parte dos profissionais de saude, tem reflexos no fato de que, muitas vezes, os
conhecimentos de que dispdem os familiares cuidadores de CRIANES estdo relacionados ao
senso comum. Esse conhecimento ndo ¢ suficiente para a realizagdo de cuidados complexos,
podendo resultar em agravos a saude da crianca e frequentes reinternagdes hospitalares
(CABRAL, 2003).

Visto que o processo de educacdo em satde preparatorio para a alta hospitalar precisa
se iniciar ainda no espaco hospitalar, Rigon e Neves (2011) ressaltam que é necessario rever a
identidade do enfermeiro como educador nesse contexto, auxiliando na transformacéo,
autonomia e emancipagdo dos individuos.

Diante do exposto, salienta-se a necessidade de programas e politicas de saiide que
deem suporte aos familiares/cuidadores de CRIANES na comunidade, e ressalta-se a
importancia de preparar estas familias para o cuidado no domicilio, a fim de minimizar

possiveis complicagdes na satide da CRIANES.

2.2 A Enfermagem e as praticas de educacio em saude

O Ministério da Saide (BRASIL, 2009) salienta que a educacdo em saude é uma
pratica social e um processo que contribui para a formag@o e desenvolvimento da consciéncia
critica das pessoas e estimula a busca de solugdes ¢ a organizagdo para a agdo coletiva. A
pratica de satde como pratica educativa deixa de ser um processo de transferéncia de
informagdo e passa a ser um processo de capacitacdo de individuos e de grupos para
transformar a realidade.

A Carta de Ottawa (1986) aponta que a promog¢do da satide apoia o desenvolvimento
pessoal e social por meio da divulgacdo de informagao, educacdo em saude e intensificacao
das habilidades vitais. Com isso, aumentam as opg¢des disponiveis para que as populagdes
possam exercer maior controle sobre sua propria saiide e sobre o meio ambiente, para uma
saude melhor.

A assisténcia a saiide da crianca e o processo de educacdo em saide para familias

precisam ter agdes implementadas, a fim de melhorar a perspectiva de vida das CRIANES. As
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bem como a capacitacdo do familiar para o desenvolvimento de cuidados complexos no
domicilio (ALMEIDA et al., 2006).

Desse modo, a familia de uma CRIANES deve estar preparada para dar continuidade
aos cuidados dessa crianga no domicilio. Ainda sobre a CRIANES, faz-se necessario que o
familiar/cuidador seja instrumentalizado para buscar alternativas que complementem as
necessidades de satde da crianga na extensdo domiciliar. Para isso, equipe e familiar/cuidador
devem almejar um processo de cuidado integral e com qualidade.

De acordo com Paula e Crossetti (2008), a relagdo entre o ser que cuida e a crianga
revela a necessidade de fazer parte do mundo da crianga, o que desvela o cuidado como um
mundo compartilhado, construido a partir da singularidade da existencialidade de cada ser e
da rela¢do do seu mundo-da-vida, mundo-da-familia € mundo-do-hospital.

Assim torna-se imprescindivel a valorizagdo da CRIANES e de sua familia, na sua
singularidade, limitagdes e superacdes, como clientela emergente. Dessa forma, torna-se
indispensavel considerar as diferencas entre as familias, no que tange as distintas formas de
enfrentamento do processo de doenca (PINHEIRO et al.,, 2009). Nesse sentido, além do
familiar/cuidador conviver com a rotina de cuidados e procedimentos que a CRIANES
necessita, este mesmo familiar executa cuidados complexos no pos-alta hospitalar da crianca.

A participagdo da familia no processo de cuidado a crianga, concerne a dimensao e ao
modo como essa participacdo tem se dado na assisténcia de enfermagem (PIMENTA;
COLLET, 2009). E indispenséavel a interacio entre a enfermagem e os familiares/cuidadores a
fim de que o processo de cuidado da crianga esteja pautado no saber de ambos, por meio de
uma alianca de saberes (CABRAL, 1999). Todavia, torna-se relevante trabalhar o vinculo
entre familiar/cuidador e equipe, considerando os beneficios para a adesdo ao tratamento e o
processo de cuidado.

Segundo Pimenta e Collet (2009), a relagdo com o ambiente fisico, familiar e social
sdo estratégias para que a crianga adquira habilidades, e passe a dominar o que estd ao seu
redor. Assim, o adulto desempenha fungdo de orientador, criando condigdes para que o
desenvolvimento da crianca aconteca.

A familia deve ser considerada como um grupo social que oportuniza convivio
intrafamiliar, aquisi¢do de conhecimentos e como unidade promotora de cuidados para a
crianca. De acordo com Zanatta e Motta (2007), a familia é a principal responsavel pelo
desenvolvimento das criangas, pois elas ainda ndo s@o capazes de realizar o autocuidado.
Nessa perspectiva, a familia torna-se o foco da elaboracdo do plano de cuidados, frente a

necessidade de cuidados.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 O cuidado desenvolvido pelo familiar/cuidador de CRIANES

Historicamente, a enfermagem ¢ uma das profissdes da area da saide que mais
convive com a familia. A enfermagem esteve presente nos domicilios dos pacientes, além
disso, a precursora da enfermagem, ja preconizava a relevancia do enfermeiro no ambito
domiciliar para o cuidado. Com a transi¢do da internagdo domiciliar para a hospitalar, as
familias foram excluidas do processo de cuidado. Entretanto, na especialidade pediatrica, o
cuidado centrado na familia reconhece a familia da crianga como unidade para o cuidado
(PINTO et al., 2010; WRIGHT; LEAHEY, 2009).

Ressalta-se, ainda, que o cuidado a crianga, sobretudo as CRIANES, muitas vezes fica
restrito as necessidades bioldgicas, apesar da existéncia de uma orientagdo para que seja
prestado um cuidado integral a crianga e sua familia, que contemple os aspectos
biopsicossociais, considerando a crianga como um ser singular.

A necessidade especial de satide (NES) da crianga pode desencadear sofrimento e
expectativas diversas na crianca e em sua familia, ndo somente pela doenca em si, mas
também por suas repercussdes sociais e emocionais. Desse modo, as familias precisam
conviver ndo s6 com as dificuldades relacionadas ao cuidar das criangas, mas com o0s
problemas decorrentes da pouca eficiéncia do sistema publico de saude, como dificuldade de
acesso ao atendimento médico especializado ou a exames especificos (GAIVA; NEVES;
SIQUEIRA, 2009).

Ao buscar a base legal desta problematica, tem-se a Constitui¢do Federal de 1988
(BRASIL, 2004), juntamente com o Estatuto da Crianca ¢ do Adolescente (Lei 8.069/90)
(BRASIL, 2005), que passou a reconhecer a cidadania da populacdo infanto-juvenil,
independente do sexo, cor, etnia, classe social e desenvolvimento cognitivo. Assim, toda
crianca passou a ser cidada, porém observa-se uma lacuna entre o que ¢ garantido por lei e o
que ¢ praticado pela sociedade (MILBRATH, 2009).

Isso reflete a vulnerabilidade desse grupo em relag@o aos seus direitos de cidadania. O
amparo legal e de politicas publicas ¢ fundamental para dar suporte ao familiar/cuidador
dessas criangas, visto que a demanda de cuidado apresentada por elas, no cotidiano, ja €
bastante desafiador. Assim, cabem aos profissionais de satde, entre eles os de enfermagem,

planejar metas para que tanto a crianga quanto sua familia sejam assistidas adequadamente,
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Conhecendo o processo de cuidado das CRIANES desenvolvido pelas familias,
podem-se elaborar estratégias de cuidado que contemplem as suas reais necessidades. Com
isso, pretende-se, ainda, contribuir para a diminui¢do dos indices de reinternagdes ¢ na
melhoria da qualidade de vida dessas criangas.

Frente ao exposto, esta pesquisa tem por objetivo geral:

- conhecer as demandas de educagdo em satde dos familiares/cuidadores necessarias

para o processo de cuidado domiciliar as CRIANES.

E, por objetivos especificos:

- descrever o processo de cuidado desenvolvido pelos familiares/cuidadores a estas
criangas;

- discutir as implicacdes da fragilidade clinica e das vulnerabilidades das CRIANES
para o cuidado profissional a crianca e sua familia na perspectiva da educacdo em

satide para manutencdo da vida no cotidiano.
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promocao da saude da crianga e prevengdo de agravos. Dessa maneira, para que ocorra a
integracdo familia/equipe, a equipe deve discutir com a familia a participacdo desta no
cuidado e fornecer-lhe informagdo, aconselhamento e apoio para realiza-lo. Desse modo, ¢
indispensavel que os profissionais de saude possibilitem condigdes, suporte teodrico e
emocional para o familiar cuidar da crianga em casa (ROSSI; RODRIGUES, 2010).

Diante do exposto, buscou-se na literatura cientifica o que tem sido produzido sobre o
assunto, utilizando os descritores “enfermagem pediatrica” e “familia”, sem recorte temporal
especificado, onde se constatou a caréncia de estudos sobre a tematica. Apds a interpretacao
dos achados, percebeu-se uma tendéncia em estudos que enfocam os sentimentos ativados na
familia da crianga com doenga cronica e/ou incapacitante ¢ uma lacuna quanto ao processo de
educacdo em saude com estas familias para dar continuidade ao tratamento e aos cuidados no
domicilio. As pesquisas revelaram, ainda, que ndo existe uma clareza do papel do
familiar/cuidador na hospitalizagdo da crianga para a equipe, e que a familia acaba realizando
atividades de higiene, alimentac@o e recreacdo durante a internacdo da crianga.

Considerando a realidade das CRIANES na pratica de enfermagem pediatrica e as
necessidades de cuidado domiciliar pelos familiares, questiona-se: quais sdo as demandas de
educacdo em saude dos familiares/cuidadores para o processo de cuidado as CRIANES?

Assim tem-se como objeto de estudo: as demandas de educacdo em satde para o
processo de cuidado domiciliar as CRIANES desenvolvido pelos familiares cuidadores.

Esta pesquisa justifica-se pelo aumento do nimero de criancas dependentes de
tecnologia que necessitam de cuidados domiciliares de natureza complexa e singular. Nesse
sentido, salienta-se a necessidade de preparar os familiares para o cuidado domiciliar dessas
CRIANES, buscando diminuir o nimero de (re)internagcdes bem como de agravos a saude
destas. Estudo de Neves e Cabral (2009) apontou que esses cuidados sdo intensos, constantes,
continuos ¢ complexos, e¢ deles depende, em geral, a sobrevivéncia da crianga; exigem,
portanto, conhecimentos com base em saberes e praticas que ndo pertencem ao cotidiano
existencial da maioria dos cuidadores.

Nesse sentido, pretende-se contribuir para o aprimoramento da pratica de enfermagem
na educacdo em saude com familias e cuidadores. Além disso, fortalecer a linha de pesquisa
Politicas e praticas de cuidado na satide do neonato e da crianga nos contextos hospitalar e da
comunidade do Grupo de Pesquisa Cuidado as Pessoas, Familias e Sociedade (PEFAS). Bem
como para o ensino de enfermagem na area pediatrica, colaborando para a formacdo de

profissionais, para que estes sejam preparados para a pratica de enfermagem com familias.
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Nos ultimos anos ocorreram significativas mudangas no perfil da sobrevivéncia
infantil do Brasil, por meio do declinio na Taxa de Mortalidade Infantil (TMI), de 70,9 em
1984 para 22,5 por mil nascidos vivos em 2004 (BRASIL, 2010a, 2010b). A taxa de
morbidade por afec¢des perinatais que necessitam de internagdo na UTI encontra-se em ritmo
crescente. Também os casos de criangas menores de cinco anos com disturbios respiratorios
representaram 45% das internac¢des nos hospitais do SUS no ano de 2004, com uma média de
permanéncia de 15 dias (BRASIL, 2010a). Dessa forma, os dados estatisticos confirmam a
presenga do grupo de CRIANES nos indices epidemiologicos como uma realidade concreta
nos servigos de saude.

No Municipio de Santa Maria, a demanda de CRIANES ¢ significativa nos servicos de
atendimento pediatrico em um hospital-escola; em 58,5% das criangas que desenvolveram
necessidades especiais de satde isso foi devido a causas perinatais (infecgdes neonatais;
hipoxia/andxia neonatal; malformacdes congénitas; prematuridade e doengas sindrémicas). A
média de internagdes/reinternagcdes das CRIANES foi de aproximadamente 7,5 vezes em 70%
dos casos, variando, em 25% destes, entre 3 a 12 vezes (VERNIER; CABRAL, 2006).

Para Neves e Cabral (2008a), as CRIANES representam um conjunto de criancas que
demandam cuidados especiais de saude, de natureza temporaria ou permanente, com uma
pluralidade de diagnosticos médicos, dependéncia continua dos servicos de saude e de
diferentes profissionais, devido a fragilidade clinica e a vulnerabilidade social.

As CRIANES podem ser classificadas conforme as demandas de cuidados por elas
apresentadas. Entre os cuidados requeridos, ressaltam-se o cuidado medicamentoso, cuidados
habituais modificados, demanda de desenvolvimento/comportamental, necessidade de
tecnologias duras e transtornos emocionais. Frente as necessidades apresentadas pelas
CRIANES, ¢ imprescindivel que o familiar/cuidador esteja instrumentalizado para dar
continuidade aos cuidados dessa crianga em casa.

Segundo Comaru e Monteiro (2008), a familia possui papel importante no cuidado a
crianca, pois detém a responsabilidade no bem-estar fisico, emocional e social de seus
membros, e é no seio familiar que a crianca tem seu referencial. Os familiares/cuidadores sdao
aquelas pessoas que convivem com a crian¢a, que mantém vinculo afetivo e realizam
cuidados no domicilio, independentemente de serem os responsaveis legais ou terem lagos de
consanguinidade (NITSCHKE, 1999).

As familias de CRIANES tornam-se peritas no cuidado a crianga, portanto seus
saberes devem ser considerados pelos profissionais de enfermagem, a fim de que se possa

intervir, sem esquecer que essa familia depende do acesso aos servigos de saude para a
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Salienta-se que a CRIANES precisa de uma infinidade de cuidados especificos, o que
pode tornar o cuidado realizado pela familia desafiador. A familia da crianga pode ficar
sobrecarregada, por vivenciar experiéncias de cuidado nunca desempenhados, na maioria das
vezes, sem poder contar com o apoio efetivo dos profissionais de saude (GAIVA; NEVES;
SIQUEIRA, 2009).

Nessa perspectiva, a enfermagem deve contribuir de forma ativa nas praticas
educativas e no cuidado extensivo as familias cuidadoras de CRIANES. Possibilitar, por meio
da alianga de saberes, a construgdo de um conhecimento conjunto com os familiares dessa
CRIANES, buscando contribuir no desenvolvimento de uma pratica de cuidado
emancipatoria.

Independentemente das demandas de cuidado apresentadas pelas CRIANES, faz-se
necessario considera-las como uma clientela emergente, em virtude da complexidade dos
cuidados requeridos, assim como a singularidade e fragilidade clinica em que essas criangas
vivem (SILVEIRA; NEVES, 2011). Todos esses aspectos representam varios desafios ndo s6
para a equipe de saide, em especial a equipe de enfermagem, mas também para o
familiar/cuidador.

Enfatiza-se a importancia da familia no processo de cuidado das CRIANES. Destaca-
se aqui tratar-se de um processo de cuidado, por se entender processo como um modo pelo
qual se realiza ou executa alguma coisa, um método (FERREIRA, 2008). Assim, acredita-se
que cuidar de uma CRIANES ¢ complexo, dinamico e desafiador, portanto processual.

Considerando que a educagdo e a saude sdo espagos de produgdo e aplicagdo de
saberes destinados ao desenvolvimento humano, a educacdo como estratégia para o processo
de cuidar na enfermagem transcende os preceitos basicos do cuidado, tornando-se assim um
espaco de construgdo do conhecimento (SILVEIRA et al., 2010).

Para Motta (2004), o enfermeiro € um profissional preparado para o cuidado humano,
objetivando a promocdo da qualidade de vida e a manutencdo da integridade do ser. A
sensibilidade, o respeito, a bioética associados a ciéncia sdo fundamentais para a atuagdo de
um profissional critico, reflexivo e comprometido com a qualidade do cuidado em
enfermagem.

As enfermeiras, quanto educadoras, devem conhecer a realidade das criancas e de sua
respectiva familia a fim de que o processo de educacdo seja um meio de contribuir no
aprimoramento do cuidado desta crianga dentro da extensdo familiar. Fortalecendo a alianga
de saberes entre familia e enfermagem, dentro da perspectiva critico-libertadora de Paulo

Freire (1980).
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daqueles ofertados as criangas e adolescentes em desenvolvimento, demonstrando a
necessidade de preparar o familiar cuidador para cuidar desta CRIANES, a fim de que a
mesma possa sobreviver com qualidade de vida.

Nesse sentido, a tematica deste estudo abrange o processo de cuidar de criangas com
necessidades especiais de saide que requer conhecimento ¢ preparo dos profissionais de

satde, para que a crianca tenha tratamento e cuidados continuos na extensdo domiciliar.

1.2 Nexos da tematica CRIANES com a problematica do estudo

A pratica de cuidar de familias é permeada por incertezas, sendo que, quando
atentamos para a familia, devemos atender aos diferentes membros que compdem essa
unidade. No entanto, ha uma controvérsia sobre a existéncia ou ndo da saude familiar, pois
falar de satde na perspectiva da familia ¢ a soma do estado de satide dos individuos que a
compdem, podendo ser diferente em cada um dos seus membros (ELSEN, 1994).

Sabe-se que a doenca e a hospitalizagdo alteram a dindmica familiar, o estresse
permeia as relagdes interpessoais, podendo até mesmo gerar uma crise entre os membros da
familia. Para Dantas et al. (2010), ocorre um processo de desestruturacdo inicial, mas que
culmina com a posterior aceitacdo e estruturagdo de uma rotina familiar adaptada apds o
nascimento da crianca. Esta aceitacdo e adaptacdo sdo compreensiveis, ja que a familia vai
desenvolver esforgos para se adaptar a nova situagdo, aprendendo a acomodar-se a doenga
cronica.

Tratando-se de criangas hospitalizadas, faz-se necessario salientar a importancia das
unidades pediatricas terem profissionais preparados para trabalhar com pacientes pediatricos,
considerando que o hospital gera ansiedade ndo somente na familia, mas na crianga. O modo
como as familias recebem o diagndstico de um filho ¢ muito importante para a aceitacdo e o
enfrentamento frente a nova situagdo. Portanto, os profissionais de satide devem ser sensiveis
e promover um espaco de escuta atentiva para que a familia possa trazer a tona suas emogoes,
preocupagdes, angustias e incertezas (DANTAS et al., 2010).

O crescimento do grupo de CRIANES ¢ inversamente proporcional a redugdo da
mortalidade infantil. No Brasil, o aumento do grupo de CRIANES relaciona-se com doengas
evitaveis que tornam-se doengas cronicas devido as reinternagdes da crianga, as afecgdes
perinatais que apos tratamento intenso podem progredir para doengas complexas e ainda
malformagdes congénitas, com necessidade de acompanhamento de saide por tempo

indeterminado (NEVES; CABRAL, 2008b).
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No Brasil, entre os séculos XVII ¢ XVIII, a sociedade brasileira admitia como fato
comum a morte de criangas, sendo que 20 a 30% morriam antes de completar o primeiro ano
de vida (BOSI; MACHADO, 2005). De acordo com Morel (1993), antes do primeiro ano de
vida, a cada quatro criangas nascidas pelo menos uma morria, o que evidencia a baixa
expectativa de vida das criangas nessa época. Com o passar do tempo, devido a questdes
sociais, religiosas ¢ interesses politicos, a crianga passou a ser vista como cidadao de direitos.

Os anos de 1990 foram marcados por movimentos reivindicatorios na satde publica do
pais, e comecou a busca por um programa que atendesse as necessidades da crianga. Em 1984
foi criado o Programa de Assisténcia Integral a Satde da Crianga (PAISC) (BRASIL, 1984).
Na década de 90 a crianga e o adolescente tém seus direitos regulados a partir da criagdo
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), regulamentado pela Lei 8.069/90 (BRASIL,
2005).

Destaca-se que as praticas de cuidado a crianca vém se modificando com o passar dos
anos, houve avangos cientificos e tecnologicos, na década de 90, que contribuiram para a
elevagdo da sobrevida de criangas com doencgas de alto nivel de complexidade. A assisténcia
progrediu com a introdugdo de recursos terapéuticos mais eficazes, além da evolugdo
tecnologica e dos recursos humanos especializados, nas ultimas décadas (MORAIS;
QUIRINO; ALMEIDA, 2009).

A introdugdo de incubadoras e dos ventiladores mecanicos em Unidade de Terapia
Intensiva neonatal possibilitou o aumento das chances de sobrevida de criancas consideradas,
até entdo, invidveis. Estas, por vezes, sobrevivem, porém, exigem acompanhamento em longo
prazo dos profissionais e com necessidades de cuidados especificos. Essas criangas formam
um grupo emergente no contexto social, cuja atencdo e cuidados demandam formas de
saberes até entdo desconhecidas pelo senso comum (SILVA; CABRAL, 2001). Assim, tem-se
o aumento da expectativa de vida na area neonatologica e pediatrica, bem como o surgimento
de um grupo de criangas com demandas de cuidados especificos e necessidades especiais de
saude.

Os avangos tecnologicos na saide da crianga resultaram em um maior nimero de
criancas que necessitam de cuidados médicos complexos, assim o aumento da sobrevida
elevou os indices de criangas com doengas cronicas e/ou incapacitantes, das quais muitas
continuam dependentes de tecnologia (WONG, 1999). As Criangas com Necessidades
Especiais de Saide (CRIANES), assim chamadas no Brasil, foram denominadas pela primeira
vez nos Estados Unidos de Children with Special Health Care Needs - CSHCN
(MCPHERSON et al., 1998). Essa clientela necessita de cuidados no domicilio para além
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INTRODUCAO

1.1 Aproximagido com a tematica do estudo

A saude da crianga ¢ uma tematica que instiga desde as primeiras vivéncias praticas na
enfermagem. As experiéncias na pesquisa ¢ na extensdo possibilitaram um olhar diferenciado
para essa demanda, e assim a inser¢ao na tematica da saude da criang¢a. Por meio do Grupo de
Pesquisa Cuidado as Pessoas, Familias ¢ Sociedade (PEFAS), em 2008, ¢ nas atividades
profissionais em uma Unidade Pediatrica, foi possivel conhecer a realidade de criangas
frageis, com demandas de cuidados diversificados, e assim questionar o que acontecia com
essas criangas e suas familias quando retornavam para o domicilio. De que forma o cuidado
era desenvolvido pelos familiares que passavam a cuidar dessas criancas com demandas de
cuidados diferenciados, muitas vezes, em condi¢Oes sociais desfavoraveis.

A partir dessas indagagdes, foi possivel refletir sobre as atividades desenvolvidas para
o processo de cuidado de uma crianga com necessidades especiais, sendo o familiar/cuidador
sem formacao especifica para isso. Dessa forma, foi necessario aprofundar os conhecimentos
em relagdo a essas criancas, a fim de conhecer o universo que permeia o desafio do cuidado
para a sua sobrevivéncia, desenvolvido pelos familiares/cuidadores no ambito domiciliar.

Fazendo uma contextualizagdo com os marcos historicos da saude da crianga,
ressaltam-se o desenvolvimento da compreensdo da crianga no mundo e o interesse social pela
crianca com o passar dos anos. Até o século XVI, a crianca era vista como um empecilho,
adversidade, e um fardo para a familia (ALVES, 2003). Os cuidados dispensados para a
crianga e inclusive a amamentacdo dos bebés eram realizados pelas escravas.

Desde o século XVII, percebe-se que a crianga adquiriu importancia para a familia e
sociedade. A revolugdo industrial possibilitou uma expansdo capitalista, e a crianca foi
considerada mao de obra promissora. No final do século XVII, com o advento da
escolarizagdo, a familia e a sociedade voltaram-se para o desenvolvimento da crianga
(MOREIRA; DUPAS, 2003).

Em 1802, foi fundado o primeiro hospital pediatrico em Paris, posteriormente
surgiram hospitais pediatricos em Londres e nos Estados Unidos, em 1850 (ROCHA, 1995).
A partir dai, a crianga passa a ter direito a assisténcia especifica, sendo necessario
implementar a qualidade da assisténcia e o treinamento da equipe de saude para atuar na

especialidade pediatrica.
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children and familial restricted to close relatives such as parents, grandparents, aunts and
godmothers, and that the demands of education in health care for part of the experience,
knowledge of the experience made , and the network of primary health care is disjointed,
unable to meet the demand of its clientele. We conclude that for family members/caregivers
of children the subjective dimension of the care process overlaps with the technical
knowledge. For them, rather than performing a procedure, the important thing is to learn to
live with the new situation and in maintaining the child's life. It is recommended restructuring
the system of reference and counter and that nurses recognize the subjective dimension of the
process of care of children by family members/caregivers in the context of the home, enabling

these children a life with more quality.

Keywords: Child Health. Pediatric Nursing. Family. Caregivers. Health Education.
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MASTER CANDIDATE: ANDRESSA DA SILVEIRA
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Children with Special Health Care Needs (CSHCN) represent an emerging customer
demands have care at home, indicating the relevance of preparing the family for this care. It is
a qualitative research aimed to describe the demands of health education of family members
caregivers necessary for the process of home care of the CSHCN; to describe the process of
care developed by the family/caregivers to these children; discuss the implications of the
clinical fragility and vulnerabilities of CSHCN for professional care the child and his family
from the perspective of health education for the maintenance of everyday life. For the
production of the data we chose the Creative Sensitive Method (SAM) mediated by the
dynamics of creativity and sensitivity (DCS). Consolidated the DCSs combine qualitative
research techniques such as press conference, participant observation and group discussion.
The DCSs were developed body know sewing stories and dynamics. The first aims to scale
the process of home care in space and the second is to indicate individual problems and
difficulties that may have roots social collective. The study subjects were ten family
members/caregivers of children admitted to the Pediatric Inpatient Unit (IPU), University
Hospital of Santa Maria (HUSM) at the time of compiling the data. Data were submitted to
Discourse Analysis (DA) in its current French. In conducting the study was followed by
Resolution 196/96, which regulates the conduct of research involving humans. The results
show two dimensions of the process of care of children: a subjective and objective. At first,
the family/caregivers develop a care to preserve the lives of these children, based on
(pre)occupation. Through the (super)protection of the child, family members believe they can
reduce health risks to the child. In this regard, careful (about) comes from the natural sum of
efforts of the family, which perform continuous care of nature, complex to maintain the
child's life, giving up their professional activities and personal desires. Spirituality emerged as

a support to alleviate the suffering. In the objective dimension, has been the network of
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abdicando das atividades profissionais e dos desejos pessoais. A espiritualidade emergiu
como um suporte para amenizar o sofrimento. Na segunda dimensdo, tem-se que a rede
familial da CRIANES ¢ restrita aos familiares mais proximos, como os pais, avos, tias e
madrinhas; e que as demandas de educacdo em satde para o cuidar partem da experiéncia, o
saber da experiéncia feita; e a rede de atenc@o basica a saide encontra-se desarticulada, ndao
conseguindo atender a demanda desta clientela. Conclui-se que para os familiares/cuidadores
de CRIANES a dimenséo subjetiva do processo de cuidado sobrepde-se aos saberes técnicos.
Para eles, mais do que realizar um procedimento, o importante estd em aprender a conviver
com a nova situa¢do e na manutencdo da vida da crianga. Recomenda-se a reestruturagdo do
sistema de referéncia e contrarreferéncia e que os profissionais de enfermagem reconhegam a
dimensdo subjetiva do processo de cuidado de CRIANES pelos familiares/cuidadores no

contexto do domicilio, possibilitando a estas criangas uma vida com mais qualidade.

Palavras-chave: Satde da Crianga. Enfermagem Pediatrica. Familia. Cuidadores. Educacao
em Satde.
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As criangcas com necessidades especiais de saude (CRIANES) representam uma
clientela emergente que possui demandas de cuidados no domicilio, apontando a relevancia de
preparar o familiar para esse cuidado. Trata-se de uma pesquisa qualitativa que objetivou
conhecer as demandas de educacdo em satde dos familiares/cuidadores necessdrias para o
processo de cuidado domiciliar as CRIANES; descrever o processo de cuidado desenvolvido
pelos familiares/cuidadores a estas criangas; discutir as implicagdes da fragilidade clinica e
das vulnerabilidades das CRIANES para o cuidado profissional a crian¢a e sua familia na
perspectiva da educacdo em saude para manutencdo da vida no cotidiano. Para a producdo dos
dados optou-se pelo Método Criativo Sensivel (MCS) mediado pelas Dinamicas de
Criatividade e Sensibilidade (DCS). As DCSs conjugam técnicas consolidadas de pesquisa
qualitativa tais como: entrevista coletiva, observacdo participante ¢ discussdo grupal. As
DCSs desenvolvidas foram a Corpo Saber e a dinamica Costurando Estorias. A primeira
objetiva dimensionar o processo de cuidar no espago domiciliar e a segunda visa explicitar
problemas e dificuldades individuais que possam ter raizes sociais coletivas. Os sujeitos do
estudo foram dez familiares/cuidadores de CRIANES internadas na Unidade de Internagdo
Pediatrica (UIP) do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM) na época da producao dos
dados. Os dados foram submetidos a Analise de Discurso (AD) em sua corrente Francesa. Na
condug¢do do estudo seguiu-se a Resolugdo 196/96, que regulamenta a realiza¢do de pesquisa
envolvendo seres humanos. Os resultados apontaram duas dimensdes do processo de cuidado
de CRIANES: na primeira, os familiares/cuidadores desenvolvem um cuidado de preservacao
da vida dessas criangas, pautado na (pré)ocupacdo. Por meio da (super)protecdo da
CRIANES, os familiares acreditam que podem reduzir os agravos a satide da crianca. Nessa
dimensao, o cuidado (sobre)natural provém do somatorio de esfor¢os desses familiares, que

realizam cuidados de natureza continua e complexa para a manutencdo da vida da crianga,
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“Sonhar, mais um sonho impossivel
Lutar, quando é facil ceder
Vencer, o inimigo invencivel
Negar, quando a regra ¢ vender
Sofrer, a tortura implacavel
Romper, a incabivel prisdo
Voar, num limite improvavel
Tocar, o inacessivel chdo;

E minha lei, é minha questdo,
Virar esse mundo

Cravar esse chdo,

Ndo me importa saber

Se é terrivel demais

. »
Quantas guerras terei que vencer [...] ”.

(Chico Buarque)



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

As amigas Patricia e Simone, desejo sucesso nesta nova jornada que come¢a para
cada uma de nos. Obrigada pelas risadas, palavras, conselhos, momentos de discussdo e por

serem as pessoas que sdo.

As colegas mestrandas e bolsistas agradeco pela parceria nestes dois anos, pelas

conquistas e momentos de descontrac¢do que vivemos. Felicidades para todas!

Agradeco ainda a Maria de Lourdes Pedroso, pela acolhida no grupo de pesquisa

CEVIDA/UFRGS, e pelas palavras de incentivo e apoio.

Aos familiares de CRIANES, sem vocés esta pesquisa ndo teria sentido, minha

gratiddo por aceitarem participar deste estudo!

A Unidade de Internacio pedidtrica do HUSM, e a equipe de enfermagem desse setor,

onde pude realizar esta pesquisa, meu obrigada!

Ao Corpo Docente do Mestrado agradego pelo conhecimento adquirido, reflexdes,

corregoes, e por engrandecerem esta jornada tdo sonhada!

Ao Corpo Docente “de peso” que compoe a minha banca de defesa de dissertagdo,
Profa. Dra. Graga, Profa. Dra. Cristiane, Profa. Dra. Margrid. Este momento tdo esperado
ndo poderia ser finalizado com éxito sem as contribuicoes de vocés. Agradeco por aceitarem

fazer parte deste momento tdo especial, e por fazerem a diferenca na enfermagem. Obrigada!

Aos funcionarios mais que especiais Ellen, Girlei e Zeli agradego pela convivéncia e

paciéncia nesses dois anos.

A Universidade Federal de Santa Maria e ao Programa de Pés-Graduacdo em
Enfermagem, pela possibilidade de ampliar os horizontes da pesquisa, promovendo ensino de

qualidade, minha gratiddo pela oportunidade dispensada.

E a todas as pessoas que de alguma forma tornaram esse sonho possivel, a vocés meu

obrigada!



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

A representacdo da familia, nas pessoas de minha avo Dalgiza, sogra Aurora e tia
Cris. Mulheres fortes e determinadas, ndo somente pela sabedoria da vida ou dos livros,
foram fontes inspiradoras para muitas vezes em que me pus a dissertar. Agradeco pela

torcida sincera, oragoes, e incentivo. Amo vocés!

Aos demais familiares, cada um com sua importancia, agradeco por fazerem parte
dessa “grande familia” e por compreenderem que, mesmo estando longe fisicamente, cada

um de vocés tem sua parcela de contribui¢do na jornada da vida.

A minha Professora Orientadora Eliane, talvez faltem palavras para descrever o
trajeto percorrido de 2008 até aqui. Mas quero dizer, Eliane, que foi maravilhoso ter te
conhecido, pois pude expandir minha percepgdo sobre a pesquisa. Vocé é a fonte inspiradora
para seguir buscando ainda mais, e espero profundamente poder continuar e trazer os bons
frutos que o nosso grupo hoje, ainda mais consolidado, merece. Agradeco pelas orientagoes,
pela amizade, sugestoes e compreensdo além-disserta¢do. Estendo meu agradecimento,

ainda, a sua familia, pelo carinho e acolhida.

Ao Grupo de Pesquisa PEFAS. Ao menciona-lo, estendo meus sinceros
agradecimentos a todos os integrantes do Grupo, pessoas com as quais pude aprender
minhas primeiras nogoes de pesquisa. Vocés, cada um com sua particularidade, contribuiram

para a construgdo deste conhecimento. Obrigada!

As minhas Co-Orientandas Chariani e Kellen agradeco pela oportunidade de té-las
conhecido, por fazer parte de uma construgdo tdo especial, que é o Trabalho de Conclusdo de

Curso. E a ti, querida Kellen, pela paciéncia, escuta sincera e torcida calorosa!

As colegas de mestrado e parceiras de Grupo, Andrea, Cristine e Greice, cada uma
com jeito especial e uma forma de ser, pensar e agir. Conviver com vocés foi extremamente
importante pra mim. Agradego pelas conversas online, pelos momentos dispensados as
coletas de pesquisa do grupo, pela acolhida, enfim, por serem parceiras na construg¢do do

conhecimento.

A Greice e Kellen, por aceitarem o desafio de serem auxiliares de pesquisa na

concretizagdo das Dindmicas de Criatividade e Sensibilidade.

A 4° turma de mestrado, desejo que os bons frutos sejam colhidos na medida de seus
esforcos. Agradeco pelas discussoes intermindveis que nos possibilitaram ser ‘seres

humanos melhores” em prol da saude da populagdo.



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

AGRADECIMENTOS

Posso dizer que o tdo esperado momento de agradecer finalmente chegou!

Desde o meu primeiro dia como aluna do mestrado, esperei ansiosamente por este

momento, por acreditar que ndo se constroi nada sozinho.

Meu agradecimento mais que especial a Deus, fonte promotora de for¢a nos
momentos mais dificeis, de angustia, onde muitas vezes perdi o sono, e foi necessario pedir
ajuda. A ti, meu Deus, obrigada pela vida, saude, for¢a e determinacdo que fazem com que eu

continue buscando ir aléem.

A Nossa Senhora das Gragas, minha Santa Poderosa, fonte de consolo, e decisiva

diante das incertezas do meu caminho.

Aos meus Pais, Martha e Clédio, seres iluminados, pessoas das quais sinto profundo
orgulho de ser filha, amiga, e familia. Vocés sdo a prova unica do amor, a sabedoria da vida
e a experiéncia de vocés me tornaram um ser humano melhor. A vocés estdo vinculadas as
melhores lembrancas de infancia, de amor, e a esperanca de um futuro ainda melhor.
Amados pais, o meu muito obrigada pela torcida, oragdes e por compreenderem as minhas
auséncias. Quero que saibam que os conhecimentos adquiridos com vocés ndo encontrei nos

livros.

Ao meu Esposo Tiago, amigo, companheiro e eterno namorado. Tiago querido, as
palavras que irei expressar poderdo ser poucas diante de tamanha dedica¢do que vocé
demonstrou em todo este periodo. Quando me inscrevi para a selecdo de mestrado,
estavamos casados ha apenas trés meses, e vocé, mais do que nunca, aceitou caminhar ao
meu lado e enfrentar este desafio. Quantas vezes vocé escutou sobre as CRIANES, teve um
olhar atentivo para a soma de cada ponto suado do curriculo, e torceu fervorosamente.
Lembro-me com imenso carinho e emocionada, da manhd de 18 de dezembro, quando vocé
me telefonou e disse que eu estava ld, era a quarta classificada da sele¢do do mestrado.
Gringo, foi necessario abrir mdo de muita coisa nestes dois anos, mas vocé foi o ouvido mais
atentivo e o abrago sincero diante das incertezas e da anguistia por algcar voos mais altos.

Obrigada por tudo, eu te amo!



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

Dedico essa pesquisa a todas os familiares/cuidadores de criangas
com necessidades especiais de saude, que se empenham
exclusivamente ao cuidado, movidas por um unico sentimento: o
amor.

Minha dedicatoria é extensiva a minha familia Tiago, Martha e
Clédio, pessoas que tornam essa caminhada mais feliz, e que me

ensinaram a multiplicar o amor.



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

Universidade Federal de Santa Maria
Centro de Ciéncias da Saude
Programa de Pés-Graduagio em Enfermagem

A Comissiio Examinadora, abaixo assinada,
aprova a Dissertagio de Mestrado

CUIDADO DE ENFERMAGEM A CRIANCA COM_NECESS[I!ADES
ESPECIALS DE SAUDE: DEMANDAS DE EDUCACAO EM SAUDE DE
FAMILIARES

elaborada por
Andressa da Silveira

como requisito parcial para obtengdo do grau de
Mestre em Enfermagem

COMISSAO EXAMINADORA:

hﬂ’-ﬂ»-..ﬁ._w'—?—- q*c:!:f.hd« f\dr'-"ll_ﬂ.’:-
Eliane Tatsch Neves, Dra. (UFSM)
Presidente/Orientadora

L o o B

M7Pm da Graga Clirso di Mgfta, Dra. (UFRGS)
{1* Examinadora)

ﬂﬂﬂmm Jﬂ de mer ¢
Tristiane Cardoso de Paula, Dra, (UFSM)
(2* Examinadora)

o Bete
/Marglrm Beuter, Dra. (UFSM)
(Suplente)

Santa Maria, 21 de dezembro de 2011.



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

S587c Silveira, Andressa da
Cuidado de enfermagem & crianga com necessidades especiais de
saude : demandas de educagio em saude de familiares / por Andressa
da Silveira. — 2011.
89f.:i. ;31 cm

Orientadora: Eliane Tatsch Neves.

Dissertacdo (mestrado) — Universidade Federal de Santa Maria, Centro
de Ciéncias da Salde, Programa de Pés-Graduagido em Enfermagem, RS,
2011

1. Salde da crianga 2. Enfermagem pediatrica 3. Profissionais de
salde 4. Familia 5. Educacdo em salde |. Neves, Eliane Tatsch Il
Titulo.

CDU 616-083-053.2

Ficha catalografica elaborada por Simone G. Maisonave — CRB 10/1733
Biblioteca Central da UFSM



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

CUIDADO DE ENFERMAGEM A CRIANCA COM
NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE: DEMANDAS DE
EDUCACAO EM SAUDE DE FAMILIARES

Andressa da Silveira

Dissertagdo de Mestrado apresentada ao Curso de Mestrado do Programa de Pos
Graduacdo em Enfermagem, Area de Concentracdo Cuidado, Educacéo e
Trabalho em Enfermagem e Satde da Universidade Federal de Santa Maria
(UFSM, RS), como requisito parcial para a obteng¢do do titulo de Mestre em
Enfermagem.

Orientadora: Profa. Dra. Eliane Tatsch Neves

Santa Maria, RS, Brasil
2011



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

CUIDADO DE ENFERMAGEM A CRIANCA COM
NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE: DEMANDAS
DE EDUCACAO EM SAUDE DE FAMILIARES

DISSERTACAO DE MESTRADO

Andressa da Silveira

Santa Maria, RS, Brasil
2011



