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RESUMO
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COTIDIANO DE CUIDADO DA EQUIPE DE ENFERMAGEM AS CRIANCAS COM
NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE HOSPITALIZADAS E SUAS FAMILIAS
AUTORA: Kellen Cervo Zamberlan
ORIENTADORA: Eliane Tatsch Neves
LOCAL E DATA: Santa Maria, 17 de abril de 2014.

As criancas com necessidades especiais de salde (CRIANES) representam uma clientela
emergente nos servicos de saude, principalmente no ambiente hospitalar. Os profissionais de
salde devem atentar para esta realidade, ja que estas criancas estdo cada vez mais presentes
em seu cotidiano de cuidado. Deste modo, objetivou-se: conhecer a concepcdo da equipe de
enfermagem sobre criancas com necessidades especiais de salde no cotidiano de cuidado da
equipe de enfermagem de uma unidade de internacdo pediatrica; descrever o cotidiano de
cuidado da equipe de enfermagem de uma unidade de internacdo pediatrica frente a estas
criancas e suas familias; analisar os limites e possibilidades que permeiam o cotidiano de
cuidado da equipe de enfermagem, convivendo com as criangas com necessidades especiais
de saude e suas familias no contexto da internacdo pediatrica. Trata-se de uma pesquisa
qualitativa que foi desenvolvida com a equipe de enfermagem da unidade de internacéo
pediatrica de um hospital de ensino; totalizando 13 sujeitos. A producdo de dados se deu por
meio do método criativo sensivel, com a realizacdo das dindmicas de criatividade e
sensibilidade: Tempestade Criativa, Costurando Estorias e Almanaque associada a observacgéo
participante na referida unidade, no periodo de abril a junho de 2013. Os dados foram
submetidos a analise de discurso em sua corrente francesa. A pesquisa foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Instituicdo sob n° 12142612.8.0000.5346, de acordo com a
Resolucdo Brasileira N° 466/2012. Os resultados da pesquisa apontaram que a concepcao de
criangas com necessidades especiais de salde para os profissionais da equipe de enfermagem
remete, geralmente, as criancas que possuem afeccdes neuroldgicas. O cotidiano de cuidado
da equipe apresenta limitagdes como a falta de recursos materiais, resolutividade
comprometida e o sofrimento diante dos obstaculos vivenciados pela crianga e sua familia,
além da falta do trabalho em equipe multiprofissional. J& as possibilidades relacionam-se a
inclusdo da familia como membro ativo no cuidado a crianga; a unido da familia, a
solidariedade da equipe de enfermagem. O convivio com a CRIANES e sua familia, faz com
que a equipe se posicione em defesa destes. Conclui-se que o cotidiano de cuidado das
CRIANES no contexto hospitalar ainda € permeado de aspectos sombra que impregnam a
pratica da equipe de enfermagem como a invisibilidade de todas as especificidades do grupo
das CRIANES e a tentativa de afastamento destas em momentos de angustia da equipe e da
familia. Entretanto, muitos desses aspectos estdo na luz e alguns, ainda, vieram a tona durante
0 debate coletivo no espaco grupal ressaltado pelas participantes em um movimento dialético
entre o sofrimento e a alegria no cuidado a CRIANES.

Descritores: Enfermagem pediatrica. Necessidades especiais. Crianca hospitalizada. Equipe
de enfermagem. Familia.
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EVERYDAY CARE OF NURSING TEAM IN FRONT OF HOSPITALIZED
CHILDREN WITH SPECIAL HEALTH CARE NEEDS AND THEIR FAMILIES
AUTHOR: Kellen Cervo Zamberlan
DIRECTOR: Eliane Tatsch Neves
Date and Place of Examining Board: Santa Maria, April 17, 2014.

Children with special healthcare needs (CSHCN) represent an emerging clientele in health
services, especially in the hospital environment. Professionals should be prepared to act in
this reality, since these children are increasingly involved in their everyday care. Thus, this
study aimed to know the conception of the nursing staff about children with special health
care needs of a pediatric inpatient unit; describing the everyday care of the nursing staff of a
pediatric inpatient unit facing these children and their families; analyze the limits and
possibilities that permeate everyday care of the nursing staff, living with children with special
health care needs and their families in the context of pediatric hospitalization. This is a
qualitative research that was conducted with the nursing staff of the pediatric unit of a
teaching hospital; including 13 participants in the research. The data production occurred
through the sensitive creative method, with the realization of the dynamics of creativity and
sensitivity: Storm Creative, Sewing Stories and Almanac associated with participant
observation in the hospital unit during April-June 2013. Data were submitted to analysis of
discourse in its French stream. The research was approved by Ethical Committee under
number: 12142612.8.0000.5346, according to Brazilian Resolution No. 466/2012. The results
pointed out that the conception about child with special healthcare needs for professional
nursing team, generally, refers to children who have neurological disorders. The everyday
care of this team presents limitations such as lack of material resources; difficulties to solving
problems and suffering of the team face of the obstacles experienced by the children and their
families, plus the lack of multidisciplinary work. The possibilities were related to inclusion of
family in the caring to child; family togetherness, and the solidarity of nursing team. The
living with CSHCN and their families, made the staff to be positioned in defense of them. It is
concluded that the everyday care front of CSHCN in hospital settings is still permeated with
shadow aspects that permeate the practice of nursing staff as the invisibility of the all
particularities of the CSCHN group, and the attempt to move away from these during anguish
periods of the staff and family as well. However, many of these aspects are in the light and
some also surfaced during the collective debate in the group space that was highlight by
participants in a dialectic movement between the suffering and happiness in the CSCHN
caring.

Descriptors: Pediatric nursing. Special needs. Child hospitalized. Nursing team. Family.






LISTA DE SIGLAS

AD — Analise de Discurso

CRIANES — Criancas com necessidades especiais de saude
CSHCN — children with special health care needs

DCS — Dinamicas de criatividade e sensibilidade
ECA — Estatuto da crianca de do adolescente

MCS — Método criativo sensivel

NES — Necessidades especiais de salde

PA — Producado artistica

PAISC — Programa de Atencao Integral a Satde da Crianca
QGD — Questdo geradora de debate

Sus — Sistema Unico de Satide

TCLE — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
UIP — Unidade de internacéo pediéatrica

UTINeo — Unidade de tratamento intensivo neonatal






LSTA DE FIGURAS

Figura 1 —Producéo coletiva DCS Tempestade CriatiVa. ...........ccccvverveiieneeieeie e e see e 46
Figura 2 —Producéo coletiva DCS Costurando EStOrias...........ccccvvveiviiieiiesieie e sne e 47

Figura 3 —Producéo coletiva DCS AlMANAGUE. ..........coiiieieieieierie st 47






LISTA DE QUADROS

Quadro 1 — Caracterizacdo das Dindmicas de Criatividade e Sensibilidade Tempestade
Criativa, Costurando Estorias € AIManague...........ccceevveeeiieeneeiesie e e seeseeniea 46

Quadro 2 — Quadro sintese das categorias tematicas, temas e subtemas identificados nas
dindmicas de criatividade e sensibilidade............cccoooeiiiiiiieniei e 50

Quadro 3 — Caracterizacao das participantes do estudo quanto idade, atuacdo na unidade,
anos de formacdo, tempo de atuacdo na unidade, escolaridade/Ano de

CONCIUSED vttt e s nnnnnnnnn 54






SUMARIO

L INTRODUGAOD ..ottt ettt ettt sttt st te st e et esbeeeesaeesreans 21
1.1 AproxXimagao COM @ tEMALICA.........ccuriiiriiiieee e 21
1.2 Nexos da tematica com a problematica de estudo...........cccoevveveiiieiecne e 21

2 FUNDAMENTAGCAO TEORICA .....oeiiteee ettt ettt 27

2.1 Contextualizando as criangas com necessidades especiais de saude - CRIANES...27

2.2 O cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem em unidade de internacao

[O1=T0 L= L (o RSP S 29
2.3 O cuidado de Enfermagem as CRIANES e suas familias na hospitalizagéo ........... 32

3 DESCRIGAO METODOLOGICA ....c.ciiiiiiiiieiesie et 37
3 L THPO U8 BSTUTOD. ....eeeeeee ettt bbbt b bbb ene s 37
3.2 SUJEIt0S € CENAIIO 0a PESOUISA. ... veuverererieririerieieie sttt sbe e ne e nes 38
3.3 Método de produc@o dOS dadOs...........cccueiieiiieiieiiccie et 39
3.3.1 ObSErvacao PartiCIPANTE........ccveiieie et 43

3.4 Operacionalizagao e procedimentos de desenvolvimento da producéo dos dados .44
3.5 Organizacao, analise e interpretaco dos dados ...........ccooeireneinineneiese e 48
3.6 ASPECLOS ELICOS A PESGUISA ..c.vreveiirieieeiie ettt ste sttt s et e e e re e e srae e 51
3.6. 1 BENETICIOS ..ottt ettt bbb 51

BuB.2 RISCOS...veeueeuiete ittt sttt e ettt st stk s et e bbb e bbbt e b e st et e st et benbeebeeneenean 52

4 RESULTADOS ....ciiiititiiii ittt e et a e s e e e s e e e e et r e e e e e e e e e e s e a b e e e e e e 53
4.1 Caracterizagdo das participantes do eStudO .........ccceeverriinienieneee e 53

4.2 Concepgéao da equipe de enfermagem sobre as criangas com necessidades especiais
(0 ST 1 o -SSP 54
4.2.1 Complexidade de cuidados: Significado de CRIANES na viséo da equipe de
BNTEIMAGEM Lot e et e e e e e e e e re e 54
4.2.2“E a classica!”: a crianga com disfungio neurolégica encontra-se na luz do
(o0 o F= Va0 T (=3 ot U] o - Vo [o SR 58
4.2.3 DISCUSSAD ....eeveeteentesuiesieesieaseesieestesseesbeesbeeseesbe e beeseesseesbeeneeabeeabeenbesaeesbeentesneesbeennens 60
4.3 Cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem frente as criancas com

necessidades eSPECiais de SAUTE ........cccveveieeieeie e 64



4.3.1 A equipe de enfermagem convivendo com as criangas com necessidades especiais
de salde € SUa FaMIia.........c.coeiiiiei s 67
4.3.1.1 “A gente sabe que um sem o outro ndo funciona”: a equipe de enfermagem

defensora da CRIANES e sua familia.........ccooeiviiiiiniiee e 67
4.3.1.2 “A gente conhece a familia”: o vinculo com as CRIANES e suas familias....... 70

4.3.2 “Nao ¢ facil trabalhar com CRIANES!”: Limita¢des no cuidado as CRIANES e

SUR TAMIIIA ...t bbb 72

4.3.3 “So sorriso!!”: Possibilidades no cuidado as CRIANES e sua familia................. 77

4.3.4 “Forga e coragem”: as estratégias para o cuidado as CRIANES e suas familias.. 80

O T B [T 01 Lo PSS 83

5 CONSIDERAQ@ES FINAILS L e 99
REFERENCIAS ..ottt sttt sttt b ettt e et be et ne e 103
AN X O S ..o ra 113
Anexo A: Autorizacao do Hospital Universitario de Santa Maria..........c..ccccceevevennen. 115
APENDICES ....ocuiitieiesteetesteestesteesteasaesteestesta e teaseesseasaesseeseessaesseaseesseaneesneansennens 121
Apéndice A — Formulério para caracterizagdo dos SUJEIt0S..........ccovvrrreierennienennn. 123
Apéndice B — Roteiro para 0bSErVAGOES .........cccvcvveiieieeieiie et 125
Apéndice C — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido............cccccecevvevvciecnnnnn. 127
Apéndice D — Termo de Confidencialidade dos Dados .............cccccecvveveeiieiieieceseee. 129
Apéndice E — Extrato do Didrio de CampoO........cceerereiieneieeee e 131

Apéndice F — Extrato do Quadro Analitico para a analise vertical-DCS Costurando
TS (0] T LSS ST 135



1 INTRODUCAO

1.1 Aproximacgao com a tematica

Durante minha trajetéria académica, as questbes relacionadas a salude da crianca
fizeram parte do meu interesse, desde a teoria a pratica assistencial. A partir de entdo, a busca
pelo conhecimento em pediatria comegou a ser fortalecido com a insercdo no grupo de
pesquisa “Cuidado a satde das Pessoas, Familia e Sociedade (PEFAS)” no ano de 2009, o
qual desenvolve atividades de ensino, pesquisa e extensao direcionados a salde da crianca e
sua familia nos diversos cenarios de salde.

Além disso, também como bolsista em uma unidade de internacdo pediatrica e uma
unidade de tratamento intensivo pediatrica, pude observar algumas limitacGes que um grupo
de familiares cuidadores de criancas clinicamente frageis enfrentavam na busca constante para
manter a melhor qualidade de vida possivel para estas.

Devido a isso, direcionei meu Trabalho de Conclus&o de Curso® para o estudo da rede
social destas criancas e sua influéncia no cuidado pds-alta hospitalar. Este estudo mostrou que
varias pessoas e profissionais fazem parte da vida desta crianca. Porém, ao serem questionado
sobre quais profissionais que auxiliaram para o processo de alta hospitalar, a equipe de
enfermagem néo foi citada pelos familiares. (ZAMBERLAN et al., 2013). Assim, senti a
necessidade de conhecer como a equipe atua perante este grupo de criancas que demanda

cuidados especificos e, muitas vezes, complexos no ambiente hospitalar.

1.2 Nexos da tematica com a problematica de estudo

Contextualizando a historia em pediatria, percebe-se o interesse gradativo pela crianca,
desenvolvimento e importancia social. Porém, a essa ndo recebia o devido cuidado que

precisava. Somente em 1802 em Paris, foi criado o primeiro hospital pediatrico, e em 1850

! Trabalho de Conclusio de Curso intitulado: “Criancas com necessidades especiais de satide: rede social para
cuidar na comunidade” apresentado ao Curso de Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de
Santa Maria no ano de 2011.
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nos Estados Unidos. Com isso, surge a necessidade de capacitar os profissionais de modo que
atendam esta clientela, adaptando-se as suas especificidades (ROCHA, 1995).

Em 1984, no Brasil, foi criado o Programa de Atencdo Integral a Saude da Crianca
(PAISC), cujas acbes visam garantir a prestacdo de assisténcia integral pelos servigos de
salde, assegurando a assisténcia a crianga contemplando seu processo de desenvolvimento e
crescimento e ndo somente baseada na patologia (BRASIL, 1984).

No Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), Lei n° 8069 de 13 de julho de 1990
no Art. 11, é determinado que, por intermédio do Sistema Unico de Satde (SUS), a crianca e
0 adolescente tenham assegurado atendimento, acesso universal e igualitario as agdes e
servicos para promocgao, protecdo e recuperacdo da salde. Ainda, neste mesmo artigo, é
garantido atendimento especializado para criancas e adolescentes portadores de deficiéncia e,
é incumbido ao poder publico fornecer gratuitamente medicamentos, proteses e outros
recursos relativos ao tratamento, habilitacdo e reabilitacdo da crianca ou adolescente
(BRASIL, 2006).

As inovac0es tecnoldgicas na area de terapia intensiva neonatal e pediatrica a partir da
revolucdo industrial trouxeram incontaveis beneficios a sociedade, diminuindo a
morbimortalidade infantil. Na Gltima década, o Brasil apresentou uma queda de quase a
metade do indice de mortalidade infantil. No ano de 2000, a cada mil criancas nascidas, 29,7
ndo completavam o primeiro ano de vida. J4 em 2010, segundo Censo 2010, a taxa apresentou
uma queda de 47%, ou seja, 15,6/1000 nascidos vivos (BRASIL, 2012).

Com o surgimento das unidades de terapia intensivas neonatais e a incorporacdo de
tecnologias tais como as incubadoras e os ventiladores mecéanicos, aumentou a sobrevivéncia
de criangas acometidas por doencas graves. Entretanto, esse grupo de criancas sobreviventes
passou a exigir um acompanhamento (follow-up) em longo prazo pelos profissionais e
cuidados especificos para inserir essas criangas em seu meio (CABRAL et al., 2004). Essas
mudancas desencadearam o surgimento de um novo grupo de criangas clinicamente frageis e
que, em muitos casos, dependem de aparatos tecnoldgicos para sua sobrevivéncia.

Segundo McPherson et al. (1998), nos Estados Unidos, este grupo € estudado desde a
década de 1980 e foi denominada pelo Federal Maternal Child Health Bureau como children
with special health care needs (CSHCN) referindo-se as crian¢as que possuem ou estdo em
maior risco de apresentar uma condicgéo fisica, de desenvolvimento, de comportamento, ou
emocional, que precisam de um tipo e de uma quantidade de servicos de salde, para além

daquela requerida por outras criangas. J& no Brasil, esta clientela emergente nos servigos de
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salde, € denominada criangas com necessidades especiais de salde (CRIANES)
(HOCKENBERRY; WILSON; WINKELSTEIN, 2011; NEVES; CABRAL, 2008a, 2008b).

No estudo realizado em um hospital escola de Santa Maria, RS foi demonstrado que
58,5% das criancas estudadas desenvolveram necessidades especiais de saude associadas a
fatores perinatais. E, ainda, essas criancas tiveram uma média de reinternacdes de
aproximadamente 7,5 vezes em 70% dos casos (VERNIER; CABRAL, 2006). Outra pesquisa
realizada no mesmo hospital demonstrou que no ano de 2002 a 2006, a média de internacdes
de CRIANES na unidade de tratamento intensivo neonatal (UTINeo) foi de 9,3% das
internacdes (MATHIAS, 2011).

Deste modo, os profissionais de salde devem estar preparados para atuar nesta
realidade, ja que estas criancas estdo cada vez mais presentes nos servicos de satde. A busca
constante pelo conhecimento técnico cientifico se faz necessaria para que os profissionais
envolvidos no cuidado consigam desempenha-lo levando em consideracdo as necessidades da
crianga.

Assim, o cuidado da equipe frente as criancas que possuem demandas distintas é
permeado por conflitos que perpassam as dificuldades nas relagdes que se estabelecem com
seus familiares, cuidados que se caracteriza fundamentalmente pela especializacdo e
fragmentacdo, voltada as necessidades do corpo biolégico, no qual cada profissional da satde
visa suas competéncias, tratando a crianga em partes, o que desfavorece a constru¢do de uma
assisténcia integral a crianca. Ainda, é necessario ter habilidades técnicas e saber lidar com as
inovacoes cientificas (SILVA; KIRSCHBAUM; OLIVEIRA, 2007).

No cotidiano de cuidado, a equipe de enfermagem ainda se defronta com a
organizacao de questbes institucionais, que inclui recursos humanos e materiais especificos
para paciente com doencas crénicas e com necessidades distintas, assim como com 0 espago
fisico onde os cuidados sdo realizados que, algumas vezes, é inadequado (SILVA;
KIRSCHBAUM; OLIVEIRA, 2007). Esses fatores associados a assisténcia direta a
CRIANES podem gerar limitagdes dos profissionais em realizar o cuidado com qualidade
para a crianca e sua familia bem como interferir no trabalho de toda a equipe.

Segundo Hockenberry, Wilson e Winkelstein (2011), o papel dos profissionais além
de desenvolver os cuidados especializados as CRIANES, é apoiar e potencializar a capacidade
da familia para criar e promover o desenvolvimento dos familiares, para que estes fiquem
aptos e seguros a desempenhar este cuidado. Em um estudo realizado sobre a relagéo
interpessoal do enfermeiro com o familiar de criangas hospitalizadas, os autores pontuam que

o enfermeiro deve disponibilizar em seu cotidiano profissional momentos para atender e ouvir
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as reais demandas do familiar cuidador, oferecendo ndo somente informacdes, mas também
suas sugestdes e queixas, alem de apoio emocional que ele precisa (MURAKAMI; CAMPOS,
2011).

Consultando a literatura cientifica sobre a tematica, buscou-se descrever como vem
acontecendo o cotidiano de cuidado a crianga com doenga cronica ou incapacitante no
contexto hospitalar’. A partir deste estudo, constatou-se que atividades como banho,
alimentacéo, por exemplo, prestado a crianca estdo sendo desenvolvidas pela familia (SILVA,
CORREA, 2006). Os profissionais de saude, principalmente a equipe de enfermagem, sao
lembrados no desenvolvimento de técnicas, procedimentos, com uma Vvisdo mecanicista e
tecnicista. Em um estudo realizado com enfermeiras, as proprias reconhecem que sua pratica
de cuidados estd fragmentada e focada na dimensdo biologica, visando a doenca, a
administracdo de medicacdes e a realizacdo de procedimentos (SILVA; KIRSCHBAUM,;
OLIVEIRA, 2007).

Concluiu-se que as producdes cientificas estdo sendo desenvolvidas com enfoque nos
familiares cuidadores de CRIANES. Portanto, hda uma lacuna nas producbes sobre esta
tematica na ética dos profissionais da area de satde, em especial, a equipe de enfermagem.

Deste modo, este estudo justifica-se na necessidade de entender como o0s profissionais
da equipe de enfermagem lidam com a permanéncia® da CRIANES e sua familia em seu
cotidiano assistencial no contexto hospitalar. Este estudo vem com intuito de auxiliar os
profissionais quanto a assisténcia as CRIANES e suas demandas de cuidado (tecnolégico,
medicamentoso, dentre outros); desencadeie nos profissionais envolvidos o processo critico
reflexivo sobre seu cotidiano, com a finalidade de aprimorar o cuidado no ambiente
hospitalar. Com a insercdo da familia nesse processo, os profissionais possam, por meio de
uma alianca de saberes entre os envolvidos, promover o preparo desta familia para o cuidado
domiciliar. Assim, poder oportunizar aos profissionais repensarem suas atividades
assistenciais e préaticas diante da realidade das CRIANES no ambiente hospitalar, além de
desencadear o processo critico reflexivo nos sujeitos sobre esta realidade que é possibilitado

pelo método adotado.

Realizou-se uma revisdo narrativa da literatura, nas bases de dados LILACS foi utilizado (CRIANCA
HOSPITALIZADA) and "doencacronica" [Descritor de assunto] and ("CUIDADQ") or "ASSISTENCIA"
[Palavras] and "ESPANHOL" or "INGLES" or "PORTUGUES" [Idioma], e MEDLINE utilizou-se (“crianca
hospitalizada™) and "doencacronica” [Descritor de assunto] and ("CARE") or "ASSISTANCE" [Palavras] and
"ESPANHOL" or "INGLES" or "PORTUGUES" [Idioma], sem recorte temporal. A busca foi realizada no
més de maio de 2012, totalizando 13 artigos selecionados que foram submetidos & analise de conteudo.

Neste estudo, permanéncia é considerada como ato de permanecer em algum lugar ou espago, com um
significado de continuidade.
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Pode, ainda, contribuir na assisténcia de enfermagem a CRIANES de modo que, a
assisténcia seja de forma integral e humanizada. Além disso, pode proporcionar subsidios
para futuras intervencGes em situacdes de educacdo em saude, além de fortalecer a temaética
na formacéo de futuros profissionais.

Outra justificativa do estudo vai ao encontro da agenda nacional de prioridades de
pesquisa em saude proposta pelo Ministério da Salde que visa respeitar as necessidades
nacionais e regionais de salde e aumentar a inducdo seletiva para a producdo de
conhecimentos e bens materiais e processuais nas areas prioritarias para o desenvolvimento
das politicas sociais. Estudos dos fatores de risco e de protecdo da saude e qualidade de vida
de criancas portadoras de deficiéncias; e também condic6es de vida e de sobrevida de criangas
com necessidades especiais e seu processo de ajustamento no domicilio, sdo as areas
prioritarias foco deste estudo (BRASIL, 2008).

Diante do exposto questiona-se: como tem sido desenvolvido o cuidado da equipe de
enfermagem as CRIANES e sua familia na unidade de internacdo pediatrica? Assim, o objeto
desse estudo é o cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem com CRIANES e seus

familiares na unidade de internacdo pediatrica. E como objetivos:

e Conhecer a concepcdo da equipe de enfermagem sobre criangas com necessidades
especiais de salde no cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem de uma
unidade de internacdo pediétrica.

e Descrever o cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem de uma unidade de

internacdo pediatrica frente a estas criancas e suas familias;

e Analisar os limites e possibilidades que permeiam o cotidiano de cuidado da equipe
de enfermagem, convivendo com as criangas com necessidades especiais de saude e

suas familias no contexto da internagéo pediatrica.






2 FUNDAMENTACAO TEORICA

A seguir, serdo expostas algumas questdes sobre a temética estudada. Seré apresentada
uma breve contextualizacdo sobre as CRIANES, o cotidiano de cuidado da equipe de
enfermagem em unidade de internacdo pediatrica e o cuidado de Enfermagem a CRIANES e

sua familia na hospitalizacdo.

2.1 Contextualizando as criancas com necessidades especiais de saude - CRIANES

As mudangas que aconteceram no contexto da assisténcia a salde da crianca
modificaram a situacdo de saude, havendo uma diminuicdo da morbimortalidade infantil.
Entretanto, hda um aumento cada vez mais acentuado das criancas com necessidades especiais
de salde (CRIANES). Essas criancas sdo sobreviventes de doencas consideradas,
anteriormente, como fatais, porém convivem com algum tipo de condi¢do especial, devido a
sequelas que a acometem durante a progressdo da doenca.

Quanto a origem das necessidades especiais de satde (NES), foi destacado em um
estudo a relacdo entre as condi¢cdes da gestacdo, parto e nascimento com a histéria da
condicdo especial da crianca. Neste sentido, as criancas desenvolveram NES no periodo
neonatal devido causas perinatais congénitas e adquiridas; no periodo pés-neonatal por uma
causa adquirida (prematuridade, por exemplo) (NEVES; CABRAL, 2008b).

As CRIANES sdo classificadas considerando as necessidades de cuidados especiais de
saude em demandas: de desenvolvimento, cuidados tecnologicos, cuidado medicamentoso e
cuidados habituais modificados (CABRAL et al., 2004; NEVES, 2008a; NEVES; CABRAL,
2009). Na primeira classificacdo estdo presentes as criangas que requerem reabilitacdo
psicomotora e social, pois possuem algum tipo de disfuncdo neuromuscular, podendo
necessitar de fisioterapia, por exemplo. Ja na segunda, as criancas sdo dependentes de alguma
tecnologia presente em seu corpo sem a qual ndo seria possivel sobreviver, como canula de
traqueostomia e valvulas de derivagdo ventriculo-peritoneal. A terceira classificacdo refere-se
as criancas farmacodependentes, ou seja, precisam fazer uso algum tipo de medicamento

interruptamente, como antirretrovirais, anticonvulsivantes. Por fim, na quarta classificacéo as
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criangas que dependem de modificagdes no momento de cuidar, ou seja, cuidado especial em
algumas tarefas do cotidiano como evitar a broncoaspiracdo na alimentacdo (NEVES;
CABRAL, 2009).

Esta clientela representa uma nova realidade e um desafio para os profissionais da
salde em relacdo aos cuidados necessarios para as CRIANES no pos-alta hospitalar. Por
dependerem muitas vezes de tecnologias complexas ou de medicamentos caros, o tratamento
e a demanda de cuidados CRIANES geram gastos, tanto para os familiares cuidadores como
para a instituicdo de saude (NEVES; CABRAL, 2009). Stone et al. (2008) relatam que, além
de todos os gastos econémicos que as CRIANES representam por sua dependéncia especial,
isso ocasiona um impacto negativo na saude psicoldgica dos pais ou cuidadores.

Em um estudo realizado nos Estados Unidos para caracterizar as CRIANES no estado
da California, estimou que 1,4 milhdes de criancas entram neste grupo, ou seja, uma em cada
sete criancas apresenta necessidade especial de saide. Além disso, mostrou que mais da
metade das CRIANES possui mais de uma condicdo cronica, e necessita de pelo menos cinco
tipos de servicos de saude, e muitos vdo além dos servigos primarios (CAHMI, 2010).

Em se tratando da realidade nacional, apesar das CRIANES estarem emergindo nos
servicos de saude, provocando uma mudanca no perfil epidemioldgico do pais, elas ndo estdo
contempladas, especificamente, nas politicas de satde de redes de atencéo.

A Rede de Atencdo a Salude das Pessoas com Doencas Cronicas foi instituida pela
Portaria n° 252 de 19 de fevereiro de 2013, a qual foi idealizada no intuito de atender a
necessidade de um processo continuo de cuidado a essas pessoas, preconizando atencao
integral “em todos os pontos de atengdo”. Embora essa Portaria tenha o propdsito de abranger
todo o ciclo vital, ndo ha, efetivamente, acdes direcionadas especificamente a crianca e ao
adolescente com doenca crbnica, que tém singularidades importantes nesse processo
(BRASIL, 2013).

Dessa forma, sem politicas e diretrizes para nortear o fluxo e contra fluxos das
CRIANES nos diversos pontos de atencdo a saude, estas ndo serdo identificadas e muito
menos atendidas com resolutividade nos servicos de satde. As equipes de gestdo dos servigos
ndo direcionam suas acdes para estes casos, pois as tomadas de decisdes sdo baseadas em
programas e politicas estabelecidas pelo Ministério da Saude e, atualmente, ndo existem
programas voltados a criangca/adolescente com doenca crénica que visem a necessidade de
planejar estratégias de cuidado a essa populacdo. Desse modo, as criancas/adolescentes com

doenca crénica continuam invisiveis para as acdes programaticas e, para os profissionais e
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servicos de salde repercutindo na continuidade do cuidado na rede de atencdo a saude
(NOBREGA, 2014).

As CRIANES necessitam ter acesso a diversos servicos de saude para
acompanhamento, com o intuito de garantir a sua sobrevivéncia bem como uma melhor
qualidade de vida. Porém, muitas criancas e seus familiares enfrentam dificuldades no acesso
aos servigos basicos e servigcos especializados (como os cuidados de salude mental,
encaminhamentos e servigcos de apoio a familia). Em longo prazo, essas criancas estdo em
risco de progressdo e agravamento de suas condicBes de saude, insatisfagdo com cuidado e
diminuicdo da qualidade de vida para si e suas familias (CAHMI, 2010).

Um estudo dedicado a descrever as caracteristicas demogréaficas e clinicas de
CRIANES hospitalizadas, evidenciou um aumento da prevaléncia dessas criancas
hospitalizadas nos ultimos anos, tornando-se um grupo prevalente, vulneravel e exigente entre
os hospitalizados (FLORES et al., 2012).

Assim, o cuidado as CRIANES torna-se um desafio para os profissionais de saude, em
especial, para os de enfermagem. Na assisténcia cotidiana, a equipe se depara com internacdes
prolongadas, reinternactes frequentes e aumento da complexidade diagndstica e de cuidados.
Para isso, a equipe precisa preparar-se para atuar nesta realidade, direcionando sua préatica
assistencial de forma que inclua todas as necessidades de saude da crianca bem como sua
insercdo nos servicos de salide em todos seus pontos de atencao.

2.2 O cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem em unidade de internacéo

pediatrica

A Enfermagem, que vem apresentando, ao longo da sua trajetoria histérica, influéncias
culturais, transpassando pelo saber das técnicas, que era a ideia inicial do conhecimento de
enfermagem, apds os principios cientificos e teorias, que representam a contemporaneidade
deste saber (ALMEIDA; ROCHA, 1986). Passou a constituir-se em uma ciéncia moderna em
meados do seculo XIX, a partir dos estudos de Florence Nightingale, quando se comegou a
sentir a necessidade de conhecer e explorar o conhecimento especifico, o qual gera o
estabelecimento do seu papel como profissional, promovendo a organizacgdo e sistematizagéo
do cuidado (NOBREGA; NOBREGA; SILVA, 2011).
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No século XVII, a mortalidade infantil atingiu indices altos, ou seja, a cada quatro
criangas que nasciam pelo menos uma morria antes do primeiro ano de vida. Isso se dava
devido as doencas que acometiam a Europa nesta época, além de que as criancas eram
entregues a vigia de amas de leite ou escravas que, eram responsaveis por varias criangas ao
mesmo tempo, ndo realizando o devido cuidado individualizado que necessitavam (MOREL,
1993).

Com o passar dos anos, por questbes religiosas, politicas e sociais, as criancas
passaram a ser vistas como um ser humano com direitos na sociedade. Além disso, fatores
econdmicos também influenciaram, uma vez que a médo de obra estava escassa, 0 que acabava
influenciando no trabalho e na economia mundial (GOMES; ERDMANN; BUSANELLO,
2010). A partir de entdo, a crianca comeca a ser vista pela sociedade como ser humano que
necessita de cuidados especificos.

A hospitalizacdo infantil é vista como uma situacdo extremamente perturbadora, que
provoca mudancas significativas na vida da crianga, e afeta consideravelmente sua rotina. As
reacOes da crianca a hospitalizacdo variam conforme experiéncias prévias com doengas e
separacGes dos familiares, hospitalizacGes anteriores, sistema de apoio e a gravidade da
doenca (HOCKENBERRY; WILSON; WINKELSTEIN, 2011).

O modelo assistencial da pratica obstétrica, neonatal e pediatrica, durante muito tempo
esteve centrado no modelo biomédico, hospitalocéntrico e curativista. Ainda hoje, este
modelo traz como consequéncias dicotomias como o distanciamento entre o saber popular € 0
saber cientifico (SILVA; CHRISTOFFEL; SOUZA, 2005).

Nesse sentido, as perspectivas atuais avangam para consolidar o cuidado como foco do
saber e do fazer da enfermeira. O cuidado de enfermagem comega entdo a ir para além da
visdo do corpo fisico, voltado somente para a patologia, fragmentando o cliente. Esse cuidado
entdo envolve conhecimento, sensibilidade e criatividade na interagdo entre quem cuida e
quem é cuidado (SANTO; PORTO, 2006).

Deste modo, Rocha e Almeida (2000), dizem que em todo o mundo, a natureza e a
dizem que em todo o mundo, a natureza e a pratica da enfermagem sdo influenciadas pela
pratica da enfermagem sdo influenciadas pela realidade que compreende a politica, a
realidade que compreende a politica, a economia e a cultura e essa realidade difere de pais
economia e a cultura e essa realidade difere de pais para pais, de regido para regido. Cuidar
de pais para pais, de regido para regido. Cuidar remete a assistir o ser humano considerando
Cuidar remete a assistir o ser humano considerando suas necessidades bésicas, porém, na

considerando suas necessidades basicas, porém, na pratica, o cuidado se apresenta de forma
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porém, na pratica, o cuidado se apresenta de forma historica e contextual, portanto, é variavel
forma historica e contextual, portanto, é variavel e depende de relagdes que se estabelecem no
variavel e depende de relacdes que se estabelecem no processo de assisténcia.

estabelecem no processo de assisténcia.

Vista como ciéncia, Santo e Porto (2006) dizem que a enfermagem tem por base o
estudo e a compreensdo das leis da vida. Assim, suas acdes afloram da arte e da ciéncia da
Enfermagem, que sdo entendidas como cuidar-educar-pesquisar, estando relacionadas e
compdem as dimensdes de atuacdo dos enfermeiros. A interacdo entre os atores do cuidar e a
pessoa que € cuidada pretende estabelecer vinculos e relagdes de trocas, porém praticadas em
determinado local.

Destaca-se que a assisténcia de enfermagem a crianga em internacdo pediatrica passou
por varias fases, destacando-se que na década de 70 ainda estava centrada na patologia. Em
1975, a énfase passou a ser dada a assisténcia global a crianca com atencdo para 0s seus
aspectos bioldgicos, psicolégicos e sociais. Favorecia o atendimento das necessidades
psicomotoras da crianca e das necessidades afetivas tanto da mée quanto do filho; permitia a
equipe de satde um maior contato com as familias, identificando sua situagdo socioeconémica
(SILVA; CHRISTOFFEL; SOUZA, 2005).

Para que possa ser construido um modelo de cuidado que seja pautado na integralidade
do cuidado em unidade hospitalar pediatrica, faz-se necessario apreender as necessidades do
bindmio crianca-familia, focando a integralidade na assisténcia, demarcado pelo acolhimento,
pela resolutividade, pelo estabelecimento de vinculos e responsabilidades e pelo trabalho em
equipe (THOMAZINE et al., 2008). Ainda, conforme os autores, o0 objeto de cuidado neste
ambiente possui alto grau de complexidade, pois exige por parte dos profissionais a adaptacao
de suas praticas no cotidiano da atencao a criancga e sua familia. Estas ndo séo pois especificas
a organizacdao de um ou de outro processo de trabalho, mas a agéo de distintos profissionais
cujos atos em salde sdo interdependentes, porém complementares.

No Brasil, a partir do Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL, 2006) que
possibilitou a permanéncia da familia da crianca no espaco da hospitalizacdo infantil, este
contexto torna-se complexo para o desenvolvimento do trabalho da equipe de enfermagem.
Esta precisa atentar para os interesses e singularidades das criangas e suas familias, trazendo
elementos essenciais para a construgédo de espacos de cuidado com fuséo de horizontes que se
ampliam. Essa ampliacdo ocorre por meio da linguagem, na constru¢cdo do movimento da

dialética que privilegia o estabelecimento de um plano de compreensdo, de entendimento
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sobre sujeitos, 0 contexto da crianga, suas escolhas, as experiéncias e a temporalizacdo entre
passado, presente e futuro (MELLO; LIMA, 2009).

Neste contexto, familiares cuidadores sdo aquelas pessoas que se colocam a favor das
necessidades de cuidados que o doente carece, podendo expor-se a riscos de
comprometimento de sua satde em prol do enfermo (BICALHO; LACERDA; CATAFESTA,
2008). Porém, o conceito de familia vai além dos individuos que possuem lagos de parentesco
consanguineos. Deste modo, entende-se que familia € uma unidade dinamica, constituida por
individuos que se percebem como familia, que convivem em determinado espaco de tempo
construindo uma histéria de vida. Os integrantes estdo unidos por lagos consanguineos, de
adocdo, interesse e ou afetividade (ELSEN, 2004).

Em relacdo a salde da crianca, relacionado ao cotidiano familiar, implica para a
equipe de enfermagem na organizacao da assisténcia e intervengdes nas dimensdes bioldgicas,
psicoldgicas e socioculturais (MELLO; LIMA; SCOCHI, 2007). Nesse cuidado, atua-se com
diversas constituicGes familiares no processo saude-doenca, revelando a importancia de
conhecer seus valores, interesses e singularidades.

Neste contexto, a enfermagem necessita organizar seu cotidiano de cuidado, a fim de
atender as necessidades da crianca e sua familia, proporcionando uma assisténcia integral e
humanizada. Além disso, precisa lidar com as limitaces de dmbito institucional como normas
e rotinas presentes em seu dia a dia, que podem trazer outros desafios para o cotidiano da

equipe frente a crianca e sua familia.

2.3 O cuidado de Enfermagem as CRIANES e suas familias na hospitalizacao

Em virtude da complexidade dos cuidados, da singularidade e da fragilidade em que
vivem as CRIANES faz-se necessario considerar como uma clientela crescente nos servicos
de saude, independentemente das demandas que ela possui. Esses aspectos representam
diversos desafios para a equipe de saude, em especial a equipe de enfermagem, e também para
o cuidador familiar no domicilio (NEVES; CABRAL, 2008b).

Complementa-se ainda que para os profissionais o fato da assisténcia as CRIANES ser
uma realidade nova € desafiador, em especial para os profissionais de enfermagem que se
defronta com esta clientela durante periodos prolongados de internagdes, reinternagdes e,

também, no acompanhamento domiciliar apos a alta hospitalar. Com isso, a equipe, muitas
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vezes, se afasta dessa crianca e de sua familia por desconhecer suas necessidades especiais de
salde, as demandas de cuidados e a preparagdo dos cuidadores familiares para a
implementacao desses cuidados (NEVES; CABRAL, 2008b).

A permanéncia do familiar em tempo integral como acompanhante da crianca gera
para a equipe de enfermagem um desafio, pois cada familiar possui necessidades diferentes. O
impacto na internagdo do filho gera aos familiares, muitas vezes, desespero, um momento
dificil, pois acarreta em uma mudanca na dindmica familiar, além de um estado de
preocupacdo intermitente (MOTTA et al., 2011).

Em geral, os familiares cuidadores das CRIANES sdo mulheres, mées e avos,
demonstrando uma de rede de cuidadores feminina e restrita. A extensa e pesada demanda de
cuidados leva as maes a afastarem-se do trabalho formal, o que diminui a renda familiar per
capita, depositando no pai e nas avos aposentadas o papel de provedor financeiro da familia.
Com esta saida da mulher do mercado de trabalho hd uma diminuicdo do poder aquisitivo
familiar (REZENDE; CABRAL, 2010).

Em uma pesquisa nos Estados Unidos, 24% das familias que possuem CRIANES,
reduziram a carga de trabalho ou teve que largar o emprego para prestar o cuidado a crianca.
E, ainda, as criangcas com condi¢gdes mais complexas exercem um efeito maior sobre as
condigdes financeiras da familia (CAHMI, 2010).

A enfermagem tem a funcéo de identificar as reais necessidades de cada familiar, pois
a assisténcia uniformizada aos familiares pode ndo atender as suas necessidades, podendo
diferenciar-se ou igualar-se dependendo da instituicdo e da populacdo abrangida (COA;
PETTENGILL, 2011). A assisténcia de enfermagem deve ser destinada as necessidades
individuais da crianca e do familiar, de modo que estes dardo subsidios para os cuidados e as
orientagdes que serdo fornecidas e prestadas para a CRIANES como para seu familiar
cuidador tanto durante sua internacdo como também no momento da alta.

A familia de uma crianga ou adolescente com uma doenca crénica precisa reorganizar
seu projeto de vida, possibilitando que esta se desenvolva e compreenda-se como um membro
participante. Nesta perspectiva, Motta et al. (2011) apontam que a equipe de salde pode
auxiliar a familia nesta reorganizacéo do seu projeto existencial, permitindo o estabelecimento
de um vinculo terapéutico efetivo, valorizando a singularidade e a historicidade do ser familia.

Em um estudo sobre a rede de cuidados & CRIANES as autoras ressaltaram que no
nivel priméario de atencdo do SUS, a rede é composta pelo Programa Médico de Familia; nos
niveis secundarios e terciarios, por hospitais publicos; e no nivel quaternério, pelos servigos

de reabilitacdo filantropicos e nédo filantropicos. J& as pessoas que fazem parte desta rede se
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caracterizam por serem os familiares cuidadores (mée, avo, pai, irmdos, primos), pessoas da
comunidade e pelos profissionais da satde que fazem parte dos quatro niveis de atengdo em
saude (meédico, equipe de enfermagem, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, nutricionistas,
assistente sociais) (REZENDE; CABRAL, 2010).

De modo que a familia permanece junto da crianca em tempo integral, a equipe de
enfermagem pode criar um espago onde a assisténcia de enfermagem a familia da CRIANES
é o foco do cuidado. A filosofia do cuidado centrado na familia se tornou uma parte da
assisténcia a crianca. A preparacao da familia para os cuidados domiciliares requer alto grau
de competéncia no planejamento e nas instrucfes para a alta, 0 que € possivel a partir do
aprendizado dos cuidadores as necessidades especiais da crianca (GOES; CABRAL, 2010).

Assim, no contexto hospitalar, os cuidados de enfermagem adquirem visibilidade e sdo
articulados pela enfermeira na relacdo pedagdgica com a mde ou cuidador da CRIANES. A
articulacdo enfermeira/mae da CRIANES é mediada por um modelo pedagdgico, cujas acdes
se direcionaram para o treinamento, pautando-se no paradigma biomédico, na demanda de
cuidados tecnoldgicos, na realizacdo de técnicas para cuidar, e na doenca da CRIANES. Esse
modelo pedagdgico é implementado em etapas: explicacdo sobre a doenca, treinamento no
procedimento técnico (MORAES; CABRAL, 2012).

Nesse sentido, a equipe de enfermagem precisa negociar 0s saberes e as préaticas de
modo que a familia possa se instrumentalizar para atender as multiplas demandas de cuidados
dessas criancas no domicilio. Pensando nisso, vai-se ao encontro da proposta
problematizadora freiriana, a qual busca romper a transferéncia de informacbes e na
reproducdo de técnicas. Deste modo, o educando torna-se sujeito de sua realidade, na qual
aprende com a sua propria realidade, modificando-a (FREIRE, 1993). Consequentemente,
mediar saberes necessarios ao desenvolvimento do cuidado as CRIANES é outro desafio para
a enfermagem, que se depara com a invisibilidade dessa clientela nas taxas oficiais e nas
politicas publicas especificas para elas e na pratica, ocorre que o planejamento de cuidados é
dificultado por ndo serem vistas na comunidade (NEVES; CABRAL, 2008b).

Sendo assim, Goes e Cabral (2010), afirmam que é fundamental a negociacgdo entre 0s
familiares e a equipe de enfermagem, em relacdo aos cuidados a serem prestados a crianca
durante sua permanéncia no ambiente hospitalar. Freire (1993) corrobora indicando o dialogo
como a base para uma educagdo problematizadora, enquanto uma pratica de educacdo
“bancaria” inibe o poder criador do educando. A educacdo libertadora assume um carater
reflexivo, num constante desvelamento da realidade, buscando a emerséo das consciéncias, de

que resulte sua insercéo critica na realidade.
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Num estudo realizado com enfermeiros, estes relataram que o familiar pode ser um
colaborador no tratamento da crianga, fornecendo informagdes que auxiliem no cuidado e
devem ser valorizadas por toda a equipe (MURAKAMI; CAMPOS, 2011). Deste modo, a
insercdo da familia no cuidado a crianca hospitalizada, requer uma nova forma de organizar o
trabalho da enfermagem, sendo que o familiar cuidador, muitas vezes, realiza tarefas de
competéncia da enfermagem como, por exemplo, higiene em geral, alimentacdo e
principalmente apoio emocional.

A equipe de enfermagem, a partir desta realidade cada vez mais presente nos servigos
de salde, principalmente no ambiente hospitalar, deve atentar para o plano assistencial a
CRIANES e sua familia, uma vez que esta ira para o domicilio onde a familia torna-se
responsavel pelo cuidado a crianga. A complexidade deste cuidado e a dificuldade de realiza-
lo no domicilio tornam a equipe de enfermagem uma aliada da familia para que esta consiga

realizé-lo da melhor maneira possivel, interferindo na qualidade de vida da crianca.






3 DESCRICAO METODOLOGICA

Nesta secdo, sera descrito o tipo de pesquisa, a caracterizacdo dos sujeitos envolvidos,
0 cenario do estudo, o método de producdo e analise dos dados da pesquisa. Além disso,
apresentam-se 0s aspectos éticos envolvidos na pesquisa, a divulgacdo dos dados bem como

as limitagdes e contribui¢des do estudo.

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa, do tipo descritivo-exploratério,
com um carater participativo. A pesquisa qualitativa "se aplica ao estudo da historia, das
relacBes, das representacles, das crengas, e das opinides, produtos das interpretacfes que 0s
humanos fazem de como vivem, constroem seus artefatos, sentem e pensam” (MINAYO,
2010, p. 57). Também permite que os sujeitos se expressem além dos questionamentos do
pesquisador. Para tanto, compreender a atuacdo do profissional, é necessario considerar a
subjetividade dos enunciados dos sujeitos. Nesta abordagem ha aceitacdo explicita da
influéncia de crengas e valores sobre a teoria, sobre a escolha de topicos de pesquisa, sobre o
método e sobre a interpretagdo de resultados (GUINTHER, 2006).

Soma-se a isso, por ter um carater social, precisa registrar a historicidade do sujeito,
respeitando as particularidades culturais e os tracos dos acontecimentos de curta, média e
longa duragéo, expressos nos bens materiais e simbdlicos; permite desvelar processos sociais
pouco explorados de determinados grupos, propicia a constru¢cdo de novas abordagens,
revisao e criacdo de novos conceitos e categorias no processo investigativo (MINAYO, 2010).

O carater participativo da pesquisa, que é propria do método criativo sensivel, permite
uma maior aproximacdo entre o pesquisador e participante, proporcionando trocas de
experiéncias, enriquecendo a producdo dos dados (CABRAL, 1998). E ainda, possui como
pressuposto a préatica problematizadora, proporcionando ao sujeito a sua situacéo vivencial
com o problema, de modo que este possa refletir sobre isso levando a sua prépria tomada de

consciéncia (FREIRE, 1993). Deste modo, a participacao ativa em busca do conhecimento da
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valor a tudo que surge do pensamento e da percepcdo dos sujeitos, inclusive a aspectos néo
relacionados com o objeto de estudo da pesquisa.

3.2 Sujeitos e cendrio da pesquisa

Os sujeitos da pesquisa foram os profissionais da equipe de enfermagem que
trabalham na unidade de internacdo pediatrica (UIP) de um hospital de ensino, no periodo de
abril a junho de 2013. Trata-se de um hospital de ensino, de grande porte, que atende
exclusivamente o Sistema Unico de Satde. O referido hospital tem como vis&o de futuro “Ser
um referencial pablico de exceléncia no ensino, na pesquisa € na extensdao promovendo a
satde das pessoas” e como Missdo “desenvolver ensino, pesquisa ¢ extensdo promovendo
assisténcia a salde das pessoas contemplando os principios do SUS com ética,
responsabilidade social e ambiental™.

Desde sua fundacdo em 1970, é tido como referéncia em saude para a regido central do
Rio Grande do Sul (RS). Possui 328 leitos de internagédo, sendo seu corpo de profissionais
formado por diversas profissGes, as quais sdo compostas por 166 docentes das areas de
enfermagem, farmacia, fisioterapia, medicina e odonto-estomatologia; 1355 funcionarios em
nivel de apoio médio e superior; 443 funcionarios de servicos terceirizados, aléem de alunos,
estagiarios, residentes, mestrandos e doutorandos. Por ser um 0Orgdo integrante de uma
universidade federal, atua como hospital-escola, voltando-se para o desenvolvimento do
ensino, da pesquisa e da assisténcia em satde®.

Ja a UIP conta com um corpo de enfermagem composto por sete enfermeiras, 16
técnicas de enfermagem e 13 auxiliares de enfermagem®. Esta situada no sexto andar do
hospital, possui 16 leitos distribuidos em duas enfermarias com cinco leitos (cirurgica e
clinica), um apartamento com dois leitos, uma enfermaria com trés leitos para lactentes e um
leito para isolamento. Além disso, a &rea fisica é compreendida por: sala de recreacéo,
lactario, espacgo para refeicdes e repouso noturno da equipe de enfermagem, rouparia, sala de
prescricdo médica, estar médico, posto de enfermagem, expurgo, sala de procedimentos, sala

de preparo de medicamentos.

* Dados obtidos no site da prépria instituicio no més de outubro de 2012.
® Dados obtidos junto ao servico de recursos humanos do referido hospital em agosto de 2012.
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A escolha do local da pesquisa justifica-se pelo fato de que nesta unidade as
CRIANES internam e reinternam, apresentam internac6es prolongadas, possibilitando que os
profissionais permanecam por um longo tempo diante destas criangas.

Os sujeitos foram previamente convidados a participar da pesquisa, momento em que
Ihes foi exposto o seu objetivo e apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Ap6s, a assinatura do termo, aplicado um formulario (APENDICE A) com o0s
profissionais que aceitaram participar da pesquisa com a finalidade de caracterizar 0s
participantes, construindo a posicao social do sujeito enunciante.

Os sujeitos que participaram da pesquisa totalizaram 13 participantes, com uma média
de sete em cada dindmica. Destes, quatro eram enfermeiras, seis técnicas de enfermagem e
trés auxiliares de enfermagem. Por ser uma composicdo formada somente por profissionais do
sexo feminino, em alguns momentos sera utilizado o género feminino para designar as
participantes do estudo.

O horario escolhido para desenvolver os encontros foi ao meio dia, para facilitar a
participacdo de um maior numero de sujeitos. Os profissionais de ambos os turnos foram
contemplados na pesquisa, uma vez que alguns profissionais trabalham em turnos alternados,
0 que proporcionou experiéncias dos trés turnos de trabalho na unidade.

Dentre os critérios de inclusdo dos participantes elencou-se: ser profissional da equipe
de enfermagem atuante na UIP e pertencer ao quadro estatutario da instituicdo. Foram
excluidos os profissionais que estavam afastados das atividades, atestados ou licenga satide no
momento da producdo dos dados. Posteriormente, os sujeitos foram contatados novamente,
sendo informados sobre o dia, horario e local para o encontro. Ndo € necessario que 0s
mesmos sujeitos participem de todos os encontros, pois 0 método permite que participantes
novos se incluam, visto que as dindmicas possuem comeco, meio e fim, ndo tendo

continuidade posteriormente.

3.3 Método de producéo dos dados

O método criativo sensivel (MCS) possui como bases epistemologicas: a escuta
sensivel descrita por Barbier (1993), as oficinas de criatividade e sensibilidade utilizadas pela
enfermeira Maria José de Lima, os grupos operativos de Pichon-Riviere, a dialogicidade
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apontada por Bakhtin e o didlogo de Paulo Freire, operacionalizadas por meio dos circulos de
cultura freireanos.

A escuta sensivel refere ao se fazer ouvido e ouvir 0 que interessa a si mesmo e a
pesquisa, ouvir 0 que interessa ao outro e agucar a sua capacidade de enxergar além dos
limites previamente estabelecidos (BARBIER, 1993). Deste modo, desenvolve-se um meio de
producdo dos dados, no qual a riqueza e diversidade representam o proprio surgimento do
conhecimento.

Ja as oficina de criatividade e sensibilidade, vém sendo desenvolvidas por meio de
dindmicas em que sdo explicitadas as vivéncias, experiéncias, observacao direta, experiéncia
indireta por simbolizacdo (CABRAL, 1998). Em relacdo ao dialogismo, diz que as interagdes
sdo resultados sociais além de que os seus elementos decorrem de uma consciéncia de classe
que constituira a estrutura da enunciacdo no dialogo (BAKHTIN, 1992).

Os grupos operacionais criados por Pichon-Riviere sdo centrados na tarefa. Tem como
objetivo fazer com que as pessoas pensem em como resolver as dificuldades criadas e
manifestadas pelo grupo (FREIRE et al., 1989). Porém, enquanto 0 grupo operativo visa a
comunicacdo intragrupal com vista na cura, no método criativo sensivel o foco é a
dialogicidade intragrupal e as contradicdes que sdo resultados desse processo (CABRAL,
1998).

Assim, por meio da pedagogia libertadora critico reflexiva de Freire (1993) considera-
se que o espaco de discussdo coletiva, numa concepcdo dialética, dialdgica, plural, é o
momento em que 0 grupo deixa de ser objeto para ser sujeito do estudo. Formam-se 0S
circulos de cultura, que em sua esséncia constituem-se como um espago em que o educando e
educador partilham seus conhecimentos, podendo ser elaboradas teorias sobre esta realidade
(FREIRE et al., 1989).

O MCS utiliza instrumentos e procedimentos consolidados da pesquisa qualitativa tais
como a entrevista coletiva, a discussdo grupal e a observacdo participante, nas dindmicas de
criatividade e sensibilidade. Os participantes expdem no coletivo suas produgdes artisticas
(PA) e, por meio do significado do que foi produzido, geram temas a serem debatidos, onde o
grupo confirma o que é comum e particulariza o que é incomum (CABRAL, 1998).

A forca da producdo dos dados no MCS é decorrente do processo de criacdo e
empenho da sensibilidade; é possivel desenvolver uma pedagogia critico-reflexiva, em uma
perspectiva dialdgico-dialética no momento em que 0s participantes coletivizam suas
producdes (CABRAL, 1998).
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As dinamicas de criatividade e sensibilidade (DCS) se tornam o eixo central do
método, servindo como base para a discussdo grupal e reflexdo coletiva. Deste modo, 0
produto das dindmicas serve de base para as reflexes e discussbes coletivas, gerando a
possibilidade de validar os dados neste espaco, mantendo a singularidade de cada participante
que coletiviza suas experiéncias no grupo (RESTA; MOTTA, 2007).

As DCS sdo desenvolvidas em cinco momentos (CABRAL, 1998). No primeiro
momento os participantes do grupo se apresentam e ocorre uma interacao grupal, podendo
realizar alguma técnica de descontracdo, proporcionando uma aproximacdo do grupo e
pesquisador. Ainda, 0s objetivos da pesquisa, sdo apresentados ao grupo, bem como 0 que se
espera do encontro.

No segundo, os materiais que serdo utilizados na técnica de criatividade e
sensibilidade sdo distribuidos aos participantes, além do pesquisador expor a questdo geradora
de debate (QGD). A partir disso, os sujeitos realizam o trabalho individual ou coletivo,
dependendo do tipo de DCS. Esses dois momentos mostram-se de suma importancia para o
autoconhecimento do grupo enquanto unidade de acdo, para a constru¢do do grupo como uma
unidade de acao, sem perder a singularidade prépria de cada um.

Durante o terceiro momento, ha a socializacdo das PA pelos participantes. Neste
momento, os temas geradores sao codificados. A codificacdo é a parte da realidade social que
faz parte do sujeito, a qual € apresentada por meio de uma figura ou imagem (FREIRE et al,
1989).

Em sequéncia, o quarto momento consiste na coletivizacdo das produgdes. As pessoas
apresentam suas produc@es, construindo seus comentarios sobre elas, colocando suas opinides
para que sejam debatidas no espaco grupal. Ocorre entdo, a decodificacdo dos dados que é a
leitura da codificagdo, uma releitura do real, implicando na percepc¢do da percepcdo anterior
da realidade (FREIRE et al., 1989).

Por fim, no quinto momento, procede-se a sintese dos temas abordados assim como a
validacdo dos dados. Existe, portanto, a constru¢cdo de um conhecimento novo a partir do
espaco da dialogicidade e da experiéncia grupal (recodificacéo).

Nesta pesquisa, com a finalidade de responder aos objetivos propostos, utilizaram-se
as seguintes DCSs: Tempestade Criativa, Tecendo Estdrias e Almanaque.

A DCS Tempestade Criativa (ZAMBERLAN; NEVES, 2013) foi adaptada a partir da
técnica grupal Brainstorming ou tempestade de ideias. A técnica do Brainstorming propde
que um determinado grupo de pessoas reuna-se e facam uso de distintas opinifes que

possuem sobre determinado assunto previamente estabelecido e delimitado. Por fim,
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pretende-se por meio desses conceitos e pensamentos chegar a um consenso comum e com
qualidade, gerando muitas vezes, ideias inovadoras que levam atividades e projetos adiante
(CLARK, 1958). Quanto mais ideias vocé pensa, mais provavel é de chegar as melhores
pistas e potencialmente a solucdo (OSBORN, 1952).

Esta técnica foi apresentada, por Alex Osborn, publicitario americano, no ano de 1939,
sendo muito utilizada na &rea de publicidade e propaganda, e relagdes humanas (CLARK,
1958). Sendo que, no ramo da publicidade, novas ideias e pensamentos sdo vitais, e as
estratégias que estavam sendo utilizadas na época ndo estavam tendo resultados significativos.
O autor afirma que o Brainstorming é produtivo, porque durante a realizacdo da técnica, 0s
sujeitos concentram-se no criativo, deixando o desanimo e o receio da critica ndo interferir no
processo, 0s quais limitam muitas vezes a imagina¢do (OSBORN, 1952).

A partir disto, ocorreu a adaptacdo desta técnica para criar a DCS Tempestade
Criativa, que objetiva trazer ao espaco grupal, ideias, conceitos e sugestdes sobre determinado
assunto, a fim de reunir o maior nimero de proposicdes sobre a tematica. Na discussdo grupal
ela se desenvolve por meio de uma analogia com os diversos componentes de uma tempestade
(raios, chuva, nuvens, vento, etc) que constitui a PA. Além disso, pode ser usada para
estimular a discussdo dos sujeitos sobre determinado problema, buscando estratégias/solucbes
para serem implementadas nos locais de trabalho.

Deste modo, 0 que os participantes pensam e dizem esta relacionado com suas acoes e
atitudes internalizadas no decorrer do desenvolvimento do ser humano; momento no qual ha a
impossibilidade de dicotomia da razdo e emocdo, criacdo e sensibilidade (CABRAL, 1999).

A DCS Tempestade Criativa foi testada no grupo de pesquisa o qual a mestranda faz
parte, “Cuidado a Satude das Pessoas, Familias e Sociedade”, no dia 14 de setembro de 2012.
Ap0s a discussao e contribui¢des do grupo de pesquisa, a dindmica foi utilizada neste estudo,
no qual foi validada como uma nova DCS. Foi escolhida a seguinte QGD para iniciar as
produgdes desta DCS: “Quais as ideias que vem em sua mente quando VOCcé pensa em
criangas com necessidades especiais de satide em seu cotidiano de cuidado?”

A DCS Tecendo Estorias é realizada por meio da construcdo historica-social-pessoal
do assunto, explicitando problemas e dificuldades individuais que possam ter raizes sociais
coletivas (BEUTER, 2004). A construgdo de um novo conhecimento acontece a partir da
reflexdo dos temas, o0s quais surgem a partir das experiéncias e diversidades dos
conhecimentos construidos pelos sujeitos (BEUTER, 2004; DEZORZI; CROSSETTI, 2008).
Esta DCS tem como objetivo conhecer o cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem

frente ao cuidado a CRIANES e sua familia, por meio das experiéncias dos sujeitos trazidas
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para 0 espago grupal. Para a realizagdo desta DCS foi utilizada a seguinte QGD: “Conte-me
sobre a sua experiéncia de cuidado as CRIANES e sua familia em seu cotidiano na unidade de
internagdo pediatrica”.

Ja a DCS Almanaque tem como caracteristica principal a construcdo de um
Almanaque (cartaz individual ou coletivo), e que utiliza como recurso para sua confecgéo
gravuras, recorte, colagem e palavras. Foi utilizada pela primeira vez por Cabral (1999,
p. 239), tendo como principios norteadores “as concepgdes das estudantes sobre o cuidado e
estimulacdo da crianca, resultado do conhecimento internalizado a partir do contexto do senso
comum ¢ da academia”.

Deste modo, esta DCS vem com o intuito de desvelar como a equipe realiza o cuidado
a CRIANES e sua familia, trazer as estratégias, limitacdes e possibilidades, por meio do
compartilhamento das producdes no espaco grupal, o que proporcionara uma reflexdo coletiva
situacOes relatadas pelo grupo. Para esta dinamica a seguinte QGD foi utilizada: “Quais as
dificuldades/facilidades que vocé identifica em sua préatica assistencial, convivendo com as
CRIANES e sua familia na internacao pediatrica?”

Os encontros foram gravados em audio, com o consentimento prévio dos envolvidos.
Para a realizacdo das dinamicas, houve a participacdo de dois auxiliares de pesquisa,
previamente capacitados para colaborar no estudo. As producdes artisticas foram fotografadas
e utilizadas para ilustrar as etapas de producdo, porém o0s sujeitos ndo estdo sendo
identificados nas imagens. Ao término das dindmicas, os dados foram transcritos e

organizados para a composi¢do do corpus de pesquisa.

3.3.1 Observagao participante

Com a finalidade de complementar as DCS, foi realizada a observacao participante na
referida unidade. Consiste em uma técnica que tem o intuito de compreender as pessoas € as
suas acdes no contexto em que estdo inseridas. E realizada por meio do contato direto,
frequente e prolongado do pesquisador, com 0s atores sociais, nos seus contextos culturais,
sendo o proprio investigador instrumento de pesquisa (CORREIA, 2009).

A observacgdo evoluindo de uma fase mais descritiva no inicio, em que o investigador
procura obter uma perspectiva geral dos aspetos sociais, das interagcdes e do que acontecem

em campo, momentos em que a observacdo torna-se mais focalizada. Posterior a analise dos
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dados ja coletados, passa-se a ter o foco em situagdes especificas e/ou acontecimentos. Por
ultimo, a observacdo seletiva, depois de repetidas observagGes em campo, ja no decurso da
elaboracao do relatério (CORREIA, 2009).

Assim, a observagdo permite também que o observador se aproxime da “perspectiva
dos sujeitos”, pois, na medida em que o observador acompanha in loco as experiéncias diarias
dos sujeitos, pode tentar apreender a sua visao sobre o mundo, o significado que eles atribuem
a realidade que os cerca e as suas proprias acdes (LUDKE; ANDRE, 2007).

Optou-se pelo diario de campo, no qual o pesquisador deverd anotar todas as
informacdes sobre conversas informais, comportamentos, gestos, expressdes, dentre outros
que digam respeito ao tema da pesquisa (MINAYO, 2010).

Deste modo, neste estudo foi possivel observar as atividades do cotidiano de cuidado
da equipe de enfermagem frente as CRIANES e sua familia na unidade de internagdo

pediatrica por meio de um roteiro de observacio (APENDICE B).

3.4 Operacionalizacdo e procedimentos de desenvolvimento da producéo dos dados

Apo6s a autorizagdo pelo CEP da instituicdo, foi realizada uma aproximagdo com o
campo. Foram apresentados os objetivos da pesquisa a todos os profissionais da equipe de
enfermagem e o que se pretendia realizar na unidade durante o tempo de desenvolvimento da
pesquisa. O periodo de producédo dos dados foi de abril a junho de 2013.

Deste modo, iniciou-se na unidade a observacao participante, com o intuito de colher
informacdes acerca de todo o processo de cuidado prestado pela equipe de enfermagem. Em
diversos momentos a pesquisadora mestranda incluiu-se nos procedimentos e nas passagens
de plantdes para ndo deixar sua presen¢a na unidade interferir nos dados observados e nas
atitudes das participantes.

Ao final do periodo de observacéo, totalizou-se 60 horas de observagdo participante na
unidade, intercalando com as DCS realizadas. De um modo geral, tentou-se observar todas as
atividades e problemas na unidade, tentando destacar se havia ou ndo alguma diferenciagéo no
cuidado a CRIANES e sua familia.

Para registro das atividades observadas, foi utilizado um roteiro (APENDICE B). Nele
se faziam anotagcBes no campo, quando possivel, ou ja no domicilio da pesquisadora
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mestranda. Apos a descri¢do das atividades observadas e registradas nos roteiros, foi digitada

compds-se o diario de campo (APENDICE E).

Ap0s o inicio da observacao, ndo houve estranhamento por parte da equipe a presenca

da mestranda pesquisadora no local. No decorrer dos dias, houve a insercdo da mesma em

atividades de rotina, e muitas vezes a propria pesquisadora mestranda era procurada pela

equipe para auxiliar, além da interacdo com os pacientes na unidade.

Ja o desenvolvimento das DCS foi combinado com as participantes qual o dia ficaria

melhor para que o maior numero possivel de participantes pudesse comparecer. O Local para

a realizacdo das mesmas foi uma enfermaria desativada na unidade que atualmente serve

como sala de apoio. A sala era previamente agendada com a secretaria da unidade. Deste

modo, o local proporcionou privacidade aos sujeitos, e ainda pertence ao local de trabalho das

mesmas, facilitando sua participacao.

Para melhor visualizagdo do desenvolvimento das dindmicas, criou-se o Quadro 1.

Posteriormente, ird descrever-se a operacionalizacdo das mesmas.

. Questao .
DCS Participantes Ob.Je:[ Vo da geradora de I\/I_aFerlals
dindmica debate utilizados
T‘i:n;?;tsiflzde - Uma mestranda nuv;isigTOSiﬂZos
pgsqwsadora; “Quais as ideias de ch’uva ’I‘aiOS'
Data: 18/04/13 | ~ dois _mestrandos - Conhecer a que vem em sua i carto’lina '
' auxmarfes de concepcao da equipe de | mente quando - canetinhas
Duragio: pesquisa; enfermagem so_br_e voc_:é pensa em hidrocor
Aproximada- - oito sujeitos | CRIANES no cotidiano |  criangas com _ cola
mente 50 min participantes (duas | de cuidado da equipe necess_ld_ades - tesoura
" | enfermeiras, quatro |de enfermagem de uma especiais de - fita adesiva
técnicas de unidade de internacdo | salde em seu - revistas
enfermagem, duas pediatrica. cotidiano de - dois gravadores;
auxiliares de cuidado?” - Méguina '
enfermagem). fotogréfica.
Costurando - Uma mestranda
Estorias pesquisadora;

Data: 15/05/13

Duracdo:
Aproximada
mente 1h.

- um mestrando e
uma aluna da
graduacdo
auxiliares de
pesquisa;

- sete sujeitos
participantes (trés
enfermeiras, trés
técnicas de
enfermagem, uma
auxiliar de
enfermagem).

- Descrever o cotidiano
de cuidado da equipe
de enfermagem de uma
unidade de internacéo
pediétrica frente a estas
criancas e suas
familias.

“Conte-me sobre
a sua experiéncia
de cuidado as
CRIANES e sua
familia em seu
cotidiano na
unidade de
internacédo
pediatrica”

- Dois
gravadores;
- Um novelo de 13;
-Maquina
fotografica.
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. Questéao .
DCS Participantes © dbijneétlm?cga geradora de mﬁ;[g;:ja(;:
debate
Almanaque | - l;:;gur::;s(;tga:g?a Analisar os fatores que |  “Quaisas _Cartolinas
Data: - dois mestrandos famhfta{n ou dlflcyltam d_IfICU|dadES/faCJ| _Canetinhas
25/06/2013. auxiliares de 0 cotidiano _de cuidado _|dadgs_ que voce hidrocor
pesquisa: da equipe de |dent|f|(;zi_ em sua Cola
Duracéo: - oito sujeit,os er!fermagem, pratica -Tesoura
Aproximada- | participantes (duas conw_vendo com as ass_lstenmal, -Fita adesiva
mente 1h:10 |enfermeiras, quatro criangas com convivendo com -Revistas
o PR necessidades especiais | as CRIANES e . )
min. técnicas de de sadd famili -Dois gravadores;
enfermagem, duas de saude € suas sua famitia na -Maquina
auxiliares de fr_:lmlllas no con'gext_o da internacao fotografica
internacdo pediétrica. pediatrica?” '
enfermagem).

Quadro 1 — Caracterizagdo das Dindmicas de Criatividade e Sensibilidade Tempestade
Criativa, Costurando Estdrias e Almanaque

Local: Santa Maria, RS. 2014.

Na DCS Tempestade Criativa, foi disponibilizada uma nuvem desenhada em uma

folha de papel pardo, na qual as participantes construiram sua producdo artistica coletiva. A

partir da QGD, foi exposto para as participantes que estas poderiam codificar suas ideias

utilizando a analogia com os componentes de uma tempestade, alguns ja desenhados e

recortados, porém deixando de livre escolha para criacdo. Individualmente, as participantes

colaram suas ideias que representaram sua concep¢édo sobre as CRIANES.

Figura 1 - Produgéo coletiva DCS Tempestade Criativa.
Local: Santa Maria. RS. 2014.
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Na DCS Costurando Estoria, foi feito um circulo com as cadeiras, e solicitado as
participantes que ficassem intercaladas com os auxiliares de pesquisa e a mestranda
pesquisadora. A partir da QGD colada em uma folha de oficio na parede, as participantes
puderam refletir e a partir de sua propria historia, trazer para o espago grupal sua experiéncia
na unidade sobre o cuidado as CRIANES.

o

’/ 3 1‘; 4

Figura 2 — Produgéo coletiva DCS Costurando Estérias
Local: Santa Maria. RS. 2014.

Na DCS Almanaque, as participantes por meio de uma producdo artistica coletiva,
identificaram as possibilidades e limitacbes no cuidado a CRIANES e sua familia,
convivendo com as mesmas na unidade. Foram disponibilizados diversos recursos materiais,
deixando livre a escolha de recorte e colagem, desenho ou escrita. Apds a colagem no cartaz

coletivo, cada participante exp0s para o espaco grupal a desmembracao de sua producao.

Figura 3 — Produgéo coletiva DCS Almanaque.
Local: Santa Maria. RS. 2014.
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3.5 Organizacao, analise e interpretacio dos dados

Para a analise dos dados foi aplicado o método de analise de discurso francesa
(ORLANDI, 2005). A anélise de discurso (AD) consiste na andlise de unidades texto para
além da andlise da frase. Possibilita a leitura dos interdiscursos, valorizando a relagdo de
sentidos na interacdo com o outro, levando em consideracdo sua historicidade. Sendo um
método de analise, pretende compreender a lingua fazendo sentido, constituindo o ser humano
e sua historia (ORLANDI, 2005).

Segundo Caregnato e Mutti (2006, p. 680), "AD trabalha com o sentido e ndo com o
conteudo do texto, um sentido que ndo é traduzido, mas produzido; pode-se afirmar que o
corpus da AD é constituido pela seguinte formulacdo: ideologia + histéria + linguagem™.

A AD visa a compreensdo de como um objeto simbdlico produz sentidos, como ele
esta investido de significancia por e para 0s sujeitos. Essa compreensao implica em explicitar
como o texto organiza os gestos de interpretacdo que relacionam o sujeito e sentido
(ORLANDI, 2005).

Em contrapartida, a analise de contetido é uma técnica de pesquisa que trabalha com a
palavra, permitindo produzir inferéncias do contetdo da comunicacgdo de um texto replicaveis
ao seu contexto social de forma préatica e objetiva. A principal diferenca entre tipos de
analises é que a analise de conteudo trabalha tradicionalmente com materiais textuais escritos
no texto; ja AD vai além do que esta escrito, existe 0 corpus de arquivo e empirico. Apos esta
contextualizacdo, escolheu-se a AD, pois busca-se o entendimento da lingua fazendo sentido,
como trabalho simbolico e social dos sujeitos envolvidos e de sua histéria (CAREGNATO;
MUTTI, 2006).

Apos a transcrigdo dos discursos, aconteceu a primeira etapa da anélise, chamada por
Orlandi (2005) de ™andlise superficial”, momento que se faz uma analise horizontal,
constituiu-se em conferir materialidade linguistica ao texto. Esta andlise serve para dar
movimento, fala e expressdo ao texto, possibilitando ao leitor compreender as falas dos
sujeitos. Para tal finalidade, foram utilizados alguns recursos ortograficos, conforme segue
abaixo.

Legenda dos recursos utilizados para dar materialidade linguistica ao texto:
/: pausa reflexiva curta
/I: pausa reflexiva longa

/II: pausa reflexiva muito longa
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.... pensamento incompleto

#: interrupcdo da enunciagao de uma pessoa por outra

##. interrupcdo da enunciagédo de duas pessoas

[...]: pausa na enunciacdo e continuacao pela mesma pessoa

italico - textos acrescentados pelo pesquisador

Palavra em tamanho de fonte maior — significa énfase na palavra enunciada

[italico] [texto] — completar o pensamento verbal enunciado no mesmo dizer.

Leetra duplicada em uma palavra — significa que a pessoa falou de modo meio “arrastado ou
cantada” a palavra, dando maior énfase na letra que esta duplicada.

“aspas” — significa uma frase ou titulo que ndo é de autoria de quem esta falando ou que a
pessoa disse 1SS0 em outro momento e esta contando agora.

No segundo momento de analise, chamado de leitura vertical (ORLANDI, 2005),
utilizado para procurar pistas, no texto, que pudessem levar aos processos discursivos. Nessa
etapa alguns dispositivos de discursos foram utilizados, para demonstrarem como funciona o
processo discursivo e os efeitos de sentidos que derivaram do discurso.

Entre os dispositivos analiticos utilizados na interpretacdo do material empirico,
destacam-se: metéfora, processos parafrasticos e a polissemia. A metéafora é a tomada de uma
palavra por outra, estabelecendo o modo como ela significa. E realizada em efeitos de
substituicdo, formacdo de sindnimos. Os processos parafrasticos sdo aqueles pelos quais em
todo dizer ha sempre algo que se mantém. Consistem em diferentes formulacdes do mesmo
dizer sedimentado, estabilizado; reconhecimento do mesmo sentido, ou seja, repeticdo, o ja
dito. J& a polissemia rompe com a repeticdo, assinala os multiplos sentidos produzidos pelo
sujeito, o diferente do ja dito (ORLANDI, 2005).

Na fase de aplicacdo das ferramentas analiticas foi utilizada uma codificacéo
cromatica para salientar a presenca de uma ou de outra, conforme legenda nos quadros
analiticos (APENDICE F). Ap0s esta etapa, passou-se a interpretacdo em que se buscaram os
sentidos dos discursos dos sujeitos, elencados a partir de questionamentos feitos ao proprio
texto escrito e que quando possivel foi respondido na forma de comentarios analiticos. Dessa
forma, ndo se atravessa o discurso do outro e sim “significa” o dizer do outro. Essa fase de
interpretacdo considera o objeto de estuda e sua fundamentacéo teorica.

Para o desenvolvimento do cuidado no cotidiano séo necessarios varios elementos e
para que seja possivel construir o plano assistencial, torna-se valido ter conhecimento do que
estd acontecendo com 0s pacientes, com os funcionarios, com os médicos, enfim com todo o
hospital (ALMEIDA; ROCHA, 1986). A partir disso, adotou-se o referencial de Moscovici
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(2002) para discutir as questdes referentes ao cotidiano de trabalho da equipe de enfermagem
e a organizacdo institucional. Segundo esta autora a descri¢cdo organizacional da instituicdo
apresenta luz e sombra, aspectos iluminados e aspectos sombrios.

Os aspectos luz referem-se a “tudo aquilo que fica na claridade, aquilo que a
organizagdo focaliza, acredita, valoriza, tenta incrementar e considera a “realidade”
(MOSCOVICI, 2002, p. 15). Ja os aspectos sombra “compreende tudo aquilo que a
organizacdo ignora, desvaloriza, tenta minimizar o impacto, enfim, o que ndo € mencionado
nem “trabalhado” (MOSCOVICI, 2002, p. 15).

Em se tratando do cuidado de enfermagem as CRIANES e suas familias no hospital
este referencial pode ser utilizado para identificar e discutir os aspectos luz e sombra que
vierem a tona na discussdo grupal, tendo em vista a organizacao institucional.

Ao final do processo de andlise e interpretacdo chegou-se ao quadro sintese, em que
foram construidas as categorias tematicas a partir dos temas e subtemas identificados no
contexto das dindmicas de criatividade e sensibilidade.

QUADRO SINTESE

CATEGORIAS SUB-TEMAS DINAMICAS

Complexidade de cuidados:

CONCEPCAO DA EQUIPE DE
ENFERMAGEM SOBRE AS
CRIANCAS COM
NECESSIDADES ESPECIAIS
DE SAUDE

Significado de CRIANES na
visdo da equipe de enfermagem

“E a classica!”: a crian¢a com
disfuncéo neurol6gica encontra-
se na luz do cotidiano de cuidado

TEMPESTADE CRIATIVA

COSTURANDO ESTORIAS

COTIDIANO DE CUIDADO DA
EQUIPE DE ENFERMAGEM
FRENTE AS CRIANES

A equipe de enfermagem
convivendo com as criangas com
necessidades especiais de salde
e sua familia

“Ndo ¢ facil trabalhar com
CRIANES!”: Limitagdes no
cuidado as CRIANES e sua

familia.

“S6 sorriso!!”’: Possibilidades no
cuidado as CRIANES e sua
familia

Forca e coragem: as estratégias
para o cuidado as CRIANES e
suas familias

TEMPESTADE CRIATIVA
COSTURANDO ESTORIAS

ALMANAQUE

Quadro 2 — Quadro sintese das categorias tematicas, temas e subtemas identificados nas
dindmicas de criatividade e sensibilidade

Local: Santa Maria, RS. 2014.
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3.6 Aspectos éticos da pesquisa

Os principios éticos da pesquisa foram observados, visando garantir a integridade da
pessoa humana, respeitando a sua privacidade, disponibilidade e necessidade. Apds a
conclusdo da pesquisa, sera oferecido & comunidade participante do projeto o acesso ao
resultado da investigacdo, garantindo a fidedignidade na interpretacdo dos dados dos
informantes e ao seu anonimato, conforme Resolucao 466/12 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 2012).

O projeto de pesquisa foi registrado no Gabinete de Projetos do Centro de Ciéncias da
Salde, apos, apresentado a Direcdo de Ensino Pesquisa e Extensdo (DEPE) obtendo a
aprovacao institucional para a realizacdo do estudo (ANEXO A). Posterior, o projeto foi
registrado na Plataforma Brasil para apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa da instituicio
(CEP/UFSM) recebendo parecer favoravel com CAAE: 12142612.8.0000.5346 (ANEXO B).

Foi entregue aos participantes o0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICE C), o qual possui informacdes sobre a pesquisa, garante os direitos dos sujeitos,
0 anonimato dos envolvidos, os riscos e beneficios e contribui¢fes do estudo, assegurando o
carater confidencial das informacGes obtidas no estudo. O termo foi disposto em duas vias,
uma para o sujeito da pesquisa e outra para 0s pesquisadores. Além disso, os pesquisadores
envolvidos assinaram o Termo de Confidencialidade dos Dados (APENDICE D), a fim de
manter sigilo e anonimato dos sujeitos envolvidos. O sigilo dos participantes foi preservado
pela adocdo de cddigos E para enfermeiros, TE para Técnicos de Enfermagem e AE para
Auxiliar de Enfermagem, numerados respectivamente conforme apareceram nos enunciados
(E1, E2,..., TEL, TE2,... AEL, AE2,...) mantendo sua privacidade. Além disso, sera garantido

o direito dos sujeitos em desistir do estudo sem represalia.

3.6.1 Beneficios

A pesquisa pode gerar os seguintes beneficios diretos e indiretos: contribuir para
melhoria da assisténcia de enfermagem no cuidado a CRIANES e sua familia, criar subsidios
para aperfeicoamento dessa préatica, auxiliar para a realizacdo de futuras pesquisas nesta

tematica com o objetivo de ampliar a visibilidade desta clientela nos servicos de sadde. Além
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disso, pode levar aos participantes, refletir criticamente sobre a realidade de seu cotidiano, o

que pode levar a mudancgas significativas.

3.6.2 Riscos

Em relacdo aos riscos para 0S sujeitos participantes da pesquisa, pode surgir,
eventualmente, algum desconforto, em virtude de que 0s sujeitos estardo se reportando a
experiéncias, emoc0es, vivéncias de seu cotidiano de trabalho. Caso isso ocorra, ele podera
deixar a dinamica, e, caso quiser, com a ajuda de um auxiliar de pesquisa podera ser
encaminhado ao servico de psicologia, vinculados ao Programa de Residéncia
Multiprofissional em Saude, os quais foram previamente contatados para esse fim. Além
disso, os sujeitos podem se sentir cansados durante o desenvolvimento das dindmicas. Os
pesquisadores garantem ndo haver repercussfes funcionais ou implicacGes legais para 0s
participantes do estudo junto a instituicdo em que este sera realizado.

Cabe ressaltar ainda que, os arquivos contendo o produto das DCS e os discursos das
entrevistas, no formato de &udio, foram armazenados em midia digital e permanecerdo
arquivados em CD-ROM e computador, juntamente com as transcricdes. Estas serdo
guardadas por cinco anos, sob a responsabilidade do professor orientador Profé Dr? Eliane
Tatsch Neves e da pesquisadora colaboradora, no prédio 26, sala 1336, que pertence ao
Departamento de Enfermagem no Centro de Ciéncias da Saide na Universidade Federal de
Santa Maria. Ap6s periodo proposto, os arquivos serdo definitivamente destruidos.

Os dados obtidos nesta pesquisa constituirdo um banco de dados para posteriores

releituras.



4 RESULTADOS

4.1 Caracterizagao das participantes do estudo

O quadro a seguir (Quadro 3), foi constituido com a finalidade de facilitar a
compreensdo da analise do discurso, sendo possivel visualizar a posi¢do do sujeito enunciador
no discurso, disponibilizando uma breve caracterizagdo dos mesmos. A codificacdo nominal

dos sujeitos foi realizada conforme a ordem em que estes foram se manifestando nas

dindmicas.
- Fungao que Anos de Temp~o de Escolaridade/Ano
Sujeito desempenha ~ atuacao na ~
! formacéo : de concluséo
na unidade unidade
E1, 31 anos, ndo . «
; . . Pds Graduacao
possui outro vinculo | Enfermeira 10 anos 10 anos
- completa
empregaticio
E2, 36 anos, ndo . «
] . . Pds Graduacao
possui outro vinculo | Enfermeira 13 anos 8 anos
. completa
empregaticio
E3, 38 anos, nao : 10 anos e 7 Pds Graduacao
possui outro vinculo | Enfermeira 13 anos
- meses completa
empregaticio
E4, 33 anos, ndo . «
] . . Pds Graduacao
possui outro vinculo | Enfermeira 9 anos 5 anos
. completa
empregaticio
TE1, 30 anos, ndo - . «
. ; Técnicaem P&s Graduagdo
possui outro vinculo 10 anos 5 anos
- Enfermagem completa
empregaticio
TEZ2, 42 anos, ndo . ) «
: . Técnico em P&s Graduagao
possui outro vinculo 12 anos 10 anos
.. Enfermagem completa
empregaticio
TE3, 32 anos, ndo .
. ; Técnicaem . .
possui outro vinculo 13 anos 10 anos Ensino Técnico
- Enfermagem
empregaticio
TE4’. 35 anos, nao Téecnicaem 10 anos e 8 Ensino Superior
possui outro vinculo 13 anos
.. Enfermagem meses Completo (2012)
empregaticio
TE5, 51 anos, ndo A . .
. : Técnica de Ensino Superior
possui outro vinculo 13 anos 5 anos
- Enfermagem Incompleto
empregaticio
TES6, 41 anos, ndo Técnicaem Ensino Superior
. . 12 anos 17 anos .
possui outro vinculo | Enfermagem incompleto
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empregaticio
AEL1, 48 anos, néo

possui outro vinculo Auxiliar de 17 anos 18 anos Ensino Fundamental
. Enfermagem
empregaticio
AE2, 52 anos, néo .
Auxiliar de

possui outro vinculo 30 anos 29 anos Ensino Técnico
. enfermagem
empregaticio
AE3, 47 anos, ndo -
! ] Auxiliar de . _—
possui outro vinculo 28 anos 18 anos Ensino Tecnico
. Enfermagem
empregaticio

Quadro 3 — Caracterizagio das participantes do estudo quanto idade, atuagdo na unidade, anos de formagao,
tempo de atuacdo na unidade, escolaridade/Ano de concluséo

Local: Santa Maria. RS. 2014.

Dentre as participantes, todas sdo do sexo feminino, com idade entre 30 e 52 anos,
com tempo de formacdo entre nove e 30 anos. A escolaridade das participantes foi composta
de uma com o ensino fundamental, trés com ensino técnico, duas com ensino superior
incompleto, uma com ensino superior completo, destas seis tem pés-graduacdo. O tempo
atuando na referida unidade variou de cinco a 30 anos. Nenhuma das participantes possuli

outro vinculo empregaticio.

4.2 Concepcéao da equipe de enfermagem sobre as criancas com necessidades especiais

de saude

Nesta categoria, abordou-se a significacdo para a equipe de enfermagem acerca de
suas concepgdes sobre criangas com necessidades especiais de salude em seu cotidiano de
cuidado. Diversos elementos foram destacados pelas participantes, estes foram construidos no

espaco grupal os quais serdo apresentados a seguir.

4.2.1 Complexidade de cuidados: Significado de CRIANES na visdo da equipe de

enfermagem

[...] Eu acredito que todas que estdo aqui estdo precisando... elas tem uma
necessidade no momento [...] mas... as que estdo aqui, estdo precisando de alguma
coisa. (TE1)
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Respondendo a questdo geradora de debate (QGD) TE1 refere que todas as criangas
que sdo internadas na unidade estdo necessitando de algo naguele momento, pois todas elas
apresentam alguma especificidade de cuidado no momento. Entretanto, as CRIANES
precisam de algo mais:

Eu acho que toda a crianga, aqui dentro ou la fora, precisa de cuidados! [...] amor,
carinho.../ Isso é béasico para todas. Mas que existe umas assim.../ eu tenho
bem...bem separado na minha cabeca! [...] Mais cuidados especiais em salde,
envolve mais a crianca que é dependente de alguma forma dos pais, ou da
enfermagem ou... por isso, que eu coloquei ali... [apontando para o desenho]
criancas que... precisam de auxilio para se locomover, uma crianga que precisa de
auxilio para se alimentar, seja via sonda, seja gastro [stomia], seja cadeira de rodas,
ou ndo! (TE3)

Comparando os cuidados de uma CRIANES com os cuidados de outra crianga, TE3
informou que todas as criangcas precisam de cuidados diversos principais como amor e
carinho. Porém, no que diz respeito aos cuidados a CRIANES, a participante expds algumas
questBes que sdo especificas como: a dependéncia dos pais ou da equipe de enfermagem,
alguma disfuncdo motora, problemas na degluticdo. Deste modo, a participante expos
algumas demandas de habituais modificados e tecnoldgicos.

E é um cuidado especial. Um cuidado que sai além do que seria uma rotina, 0
normal do...# [...] de uma crianga, para aquela idade [...] (E1)
No normal, geralmente a gente é// pres... temperatura, respiracéo...# [...] E quando é

assim especial, a gente ja tem que cuidar/ se necessita de aspiragdo, tem que
cuidar...#[...] A alimentacdo, ver se esta a oxigenacao boa...# (AE1)

O cuidado normal e o cuidado diferenciado para uma CRIANES foi discutido entre as
participantes. Trouxeram que, o cuidado para uma CRIANES seria algo que ultrapassa a
normalidade para uma crianca com determinadas caracteristicas como a idade, por exemplo.
Os cuidados de rotina no ambiente hospitalar como os sinais vitais sdo verificados em todas
as criancas, entretanto, existem outros sinais aos quais se deve atentar quando uma crianga
possui uma demanda especial.

[...] Que sdo limitadas... alguma coisa...## (TE3)

E... Tecnoldgico... depende daquilo para viver! Que é extra do que comida, agua...
(E1)

Sim!// E que ndo tem a possibilidade de... ir ...// de conseguir isso sozinha,// que
precisa de uma terce...segunda pessoa para...# (TE3)

Ou as vezes uma terceira [pessoa]... (TE2)

E... ou uma quarta [pessoa]...# (E1)

As vezes precisa de muitas em volta... (TE2)

Trazendo ainda a concepcao de CRIANES, TE3 e E1 debatem o que para elas séo as

necessidades especiais de salde. Refletiram que séo aquelas criangas que possuem restricdes
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em alguns momentos, dependem de diversas coisas para sobreviver que vao além do que é
bésico. Ainda, ressaltaram a necessidade pessoas para desenvolver os cuidados que envolvem
a sobrevivéncia.

Complementando, a pesquisadora questionou as participantes porque elas
visualizavam a CRIANES dependente de diversas pessoas para o seu cuidado? Elas
responderam com 0s enunciados a seguir:

Pela complexidade [de cuidados]... (E1)

Para ndo cansar um s¢! (TE4)

Tipo ali do Pedro®, é o pai e a mée.../ direto alil... eles estfo... A mae muito mais.../
mas o pai também... bem presente! Eu acho que... necessita dele também! Porque ela
vai... ela ndo aguenta [enfatiza a fala] vinte e quatro horas por dia do lado dele!
Entdo, necessita de duas/ ou trés.../ as vezes vai a avo, entdo...# (TE2)

N&o... e até de.. por exemplo, fisioterapeuta! Ela vai ter que ter o
acompanhamento/// mesmo dando alta, entdo...# (E1)

Devido a complexidade de cuidados que as CRIANES demandam, os sujeitos
apontaram que a crianga precisa de varias pessoas envolvidas no cuidado. Um dos motivos
deve-se ao fato de existir o desgaste fisico do cuidador principal, no caso citado a mae. Esta
precisa de um suporte para desempenhar este cuidado, pois precisa descansar. Pela primeira
vez no debate, E1 lembrou que essas criancas, além do apoio e suporte familiar, podem
precisar recorrer ao acompanhamento de profissionais de satde, mesmo fora do ambiente
hospitalar e de forma habitual.

E é um cuidado especial. Um cuidado que sai além do que seria uma rotina, o
normal do...# [...] de uma criancga, para aquela idade [...] (E1)

No normal, geralmente a gente é// pres... temperatura, respira¢do...# [...] E quando é
assim especial, a gente j& tem que cuidar/ se necessita de aspiracdo, tem que
cuidar...#[...] A alimentacdo, ver se esta a oxigenacdo boa...# (AE1)

O cuidado normal e o cuidado diferenciado para CRIANES ¢ discutido entre as
participantes. Trazem que o cuidado para CRIANES seria algo que sai da normalidade para
uma crianga com determinadas caracteristicas como idade. Os cuidados de rotina no ambiente
hospitalar como 0s sinais vitais sdo observados em todas as criangas, entretanto, outros sinais
devem ser percebidos quando uma crianga possui uma demanda especial.

Nos enunciados a seguir, os participantes trouxeram outras situacfes em que, em suas
concepgdes, as criangas necessitam de cuidados especificos.

As sindrdmicas é primeira coisa assim que... Que tem sindromes que ndo precisam
também de tanta necessidade... de tanto cuidado, de taanto...# Porque também tem

® Todos os nomes atribuidos s criangas nos discursos dos sujeitos sao ficticios.
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sindromes que vivem muito bem né! Sem nada, mas que tem que ter um cuidado
também! (TE2)

E... 0 que eu acho... o cuidado// Diabetes é uma! Porque é um cuidado que vai ter
que ter a vida inteira! (E1)

A crianca hipertensa! (TE3)

Os renais também...# (AE1)

Eu acho que os cronicos, né?! (TE4)

Porque o agudo é aquele que tu trata e vai embora sem... sem necessidade
nenhuma... (E1)

Apos a reflexdo grupal, as participantes comecaram a identificar outras criangas que
fazem parte do grupo CRIANES. Surgem, entdo, as criancas que possuem alguma sindrome
ou doenca cronica, justificando que, as doencas agudas, depois do tratamento, permanecem
sem nenhuma necessidade especial.

As criangas com necessidades temporérias também séo citadas pela equipe:

[...] Tem a questdo de uma crianca com necessidade especial transitoria! Ela vem,
ela precisa daqueles cuidados e depois ela fica livre disso! [...] (TE3)
[...] Ela é necessidade especial enquanto ela tem aquela necessidade. Eu acho! Se

dali um momento resolver [o problema de sadde]... [...], ela deixaria de ser. Mas
enquanto ndo tiver [resolvido o problema], ela é!! (E1)

Apesar dos sujeitos remeterem a ideia de que CRIANES reportam-se as criangas com
afeccBes neuroldgicas ou cronicas, elas conseguem expor outra concepcao deste grupo. Foram
identificadas também, aquelas criangas com necessidades especiais temporarias que “estdo
CRIANES” no momento, mas com cuidados e tratamentos especificos deixam de ser.

Durante a apresentacdao da PA na DCS Tempestade Criativa, a gota é metaforicamente
associada a questdo do afeto e amor que as CRIANES necessitam:

[...] Eu coloquei que a gotinha é uma.../ algo bom, uma coisa gostosa! [com énfase]
Que a gente tem que/ valorizar essas criangas...! Eles precisam... sdo criancas que
sdo especiais! Nao que as outras ndo precisam de/ afago, de amor, de carinho, de
atencdo. Mas eu acho que essas [as CRIANES] precisam muito mais! Tanto que as
mdes se doam muito mais para essa criangas, porque ela sabe que é uma crianca
especial, e que,/ as vezes, € por um determinado tempo que véo estar ali, que
depois.../ [...] (E2)

Trazendo a representacdo da gota, E2 disse que esta é algo bom, remetendo-se as
CRIANES, as quais sdo especiais e devem ser valorizadas. Pensando nisso, recordou o
carinho e dedicacdo com que as mdes tratam seus filhos CRIANES, aproveitando cada
momento com eles, pois ndo sabem por quanto tempo estes permanecerao juntos.

Polissemicamente, E2 faz emergir da sombra para a luz do debate coletivo a questédo
da finitude e da temporalidade da vida dessas criancas e 0 que isto representa para seus

familiares/cuidadores.
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Ja E3, trouxe a tona a questdo da invisibilidade das CRIANES:

E antes de vim para c4, de conhecer, eu ndo tinha nogdo de... da quantidade de
criangas doentes. E com... Meu Deus! Essa variedade toda de sindromes, de
doengas... [...] E a mesma coisa essas criancas neuroldgicas que ficam com sequelas
do// do parto. [...] Eu acho o pessoal leigo assim, de fora, eles ndo tém nog¢do de que
existe tanta/ tanta crianga doente assim. (E3)

E3 explbs sua experiéncia relacionada as CRIANES, demostrando sua invisibilidade.

De modo que, antes mesmo de trabalhar na referida unidade, ndo tinha ideia da existéncia de

tantas CRIANES, surpreendendo-se com a variedade de afeccOes que tém atingido a infancia

e que demandam cuidados especificos.

Ao serem questionadas como chegaram a estas concepcdes de CRIANES, as

participantes desenvolveram o seguinte discurso:

Daqui 66h [Aponta com o dedo para a cabec¢a] (TE2)

E que todo mundo estudou portugués. Dai quando tu fala necessidade especial...#
(TE3)

Tu junta as palavras! (TE4)

Primeiramente, elas referiram que o entendimento ocorre de sua propria mente,

refletindo sobre o significado das palavras por meio da gramatica. Elas mesmas acabam

deduzindo o que estas palavras, quando juntas, possam denotar. Entretanto, logo a seguir elas

relacionaram essa concepcdo ao vivido no cotidiano, como segue:

[...] Dentro do nosso cotidiano, s6 tem isso para pensar! Uma crianga que precisa de
necess... que tem necessidades especiais. O que é uma necessidade especial?? Uma
necessidade fora do comum...# [...] de uma crianca. Entdo é so tu ligar uma palavra
na outra. (TE3)

[...] E o dia a dia, que a gente estd vendo, esta passando por tudo..# [..] a
convivéncia! Cada vez a gente aprende mais alguma coisa! (AE1)

Assim, a formulagdo da concepgéo carrega as suas vivéncias e experiéncias do dia a

dia, acabam identificando quem ¢é uma crianga com alguma necessidade especial,

demostrando que estas fazem parte do seu cotidiano laboral de forma presente e intensa.

4.2.2“E a classica!”: a crianga com disfungdo neurolégica encontra-se na luz do cotidiano de

cuidado

Eu botei que sdo os pacientes neuroldgicos, que sdo os que deeesde [fala com
énfase] o nascimento tém// problemas que necessitam de cuidados mais especiais...
que vem e internam aqui com nds [na pediatria]. E os outros também que, com 0
passar do tempo, eles adquirem os problemas [...] (AE1)
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Polissemicamente, AE1 enfatiza que as CRIANES se configuram como aquelas
criancas que possuem alguma necessidade de cuidado desde o nascimento, ou seja, aquelas
que possuem necessidade especial por afecgdes congénitas ou perinatais. Também, lembrou-
se daquelas necessidades adquiridas com o tempo. Logo, referiu-se a origem das necessidades
especiais de satde (NES) de duas formas: congénita e a adquirida.

/, ‘1& A primeira coisa que eu acho que todas nds.. a primeira coisa que falou:
~ ‘w_\% neurologicos!! [todas concordam] [...] (TE2)
LS Porque € crianca de depende de tudo!! (TE3)
E a classical! (E1)

Pensando na QGD, por meio da polissemia, a sujeito TE1 disse que a primeira coisa
gue vem em sua mente e de suas colegas quando se fala em CRIANES sdo as criangas com
afeccOes neuroldgicas. Deste modo, TE3 e E1 por intermédio da polissemia e da metafora
complementam que este fato se deve porque estas possuem diversas necessidades e que sdo
vistas por elas como uma crianga com necessidade especial de saude tradicional, ou seja,
“classica”.

Com base nesta questdo, questionou-se para elas o motivo pelo qual elas lembravam
primeiramente dos neuroldgicos ao falar sobre CRIANES. As seguintes enunciacdes foram
obtidas:

[...] € 0 nosso... nossa clientela... (TE4)

Porque é o que mais tem aqui [na unidade de internacéo]! (TE2)

Porque o0 neurolégico é aquele que te traz a ideia de limitacédo! [...] Eles, geralmente
[da énfase], ndo conseguem se alimentar sozinho..# [..] geralmente eles ndo
conseguem caminhar.. ## (TE3)

[...] eu coloquei as necessidades neuroldgicas...// E 0 que significa [necessidades
especiais de saude]: que em primeiro lugar é o cuidado, segundo é o cuidado e
terceiro € o cuidado!! Fisico, emocional e o psicolégico. (AE3)

As criancas com disfungdes neuroldgicas sdo lembradas como as principais CRIANES
pelos sujeitos, ja que segundo seus enunciados, estas fazem parte do dia a dia da equipe.
Ainda TE2, polissemicamente, retrata que sdo 0S pacientes que se apresentam em maior
numero na unidade, entdo sdo aqueles que estdo na luz o tempo todo. Além disso, foi possivel
perceber que esta crianca é lembrada por suas limitacGes, tanto de deambulacéo, alimentacéo
e pela demanda intensiva de cuidados. Polissemicamente, AE3 enfatiza intencionalmente a
densidade de cuidados prestados as criancas neuroldgias nos diversos aspectos fisicos e
emocionais.

[...] porque é a crianca que esta na cadeira de rodas como eu coloquei 6 [apontando
para o desenho]... aquela que ndo caminha né.../ a paraplégica. [...] foi a primeira
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coisa que eu pensei [referindo-se aos neurolégicos]. [...] Ai depois tu comeca a

pensar em outras coisas, mas na primeira coisa que tu pensa € nisso! (TE2)
Ja TE2 relatou que a primeira coisa que pensa ao perguntar sobre CRIANES também
remete as criangas com disfuncBes neuroldgicas, pois estas podem apresentar diversos
problemas habituais modificados, inclusive de locomogdo. Porém, apods refletir sobre o

assunto, criancas com outras necessidades acabam sendo identificadas.

4.2.3 Discussao

A definicdo utilizada até hoje de criangcas com necessidades especiais de saude foi
elaborada por um grupo de especialistas na area, juntamente com epidemiologistas, familiares
de CRIANES, dentre outros. O grupo avaliou varias abordagens alternativas para a definicao
de criancas com necessidades especiais de saude. As abordagens consideradas foram
identificadas por meio de uma revisdo da literatura e os critérios federais e estaduais de
elegibilidade para os programas que atendem diversos segmentos dessa populagéo
(McPHERSON et al., 1998).

Portanto, resultou-se em trés abordagens genéricas de definicdo: 1) definicbes com
base na presenca de uma condicdo cronica; 2) definicdo com base na presenca de uma
deficiéncia funcional; e 3) a definicdo com base na presenca de uma necessidade elevada dos
servigos. Membros do grupo trabalham na definicdo baseada em necessidade elevada dos
servigos, como a resolucdo de muitos dos déficits de definicdes com base na presenca de uma
condi¢do cronica ou limitagdo funcional. Especificamente, uma abordagem embasada na
elevada utilizagdo dos servigos de saide, ndo deixa de fora as criangas que sobrevivem sem
problemas, mas precisam destes servigos especializados para manter esse nivel de
funcionamento (McPHERSON et al., 1998).

Hockenberry e Wilson (2011), destacam terminologias e caracteristicas de definidoras
utilizadas para descrever as criangas com doencas crdnicas ou incapacitantes tais como
(p. 591):

- Doenca cronica; uma condigdo que interfere na dinamica diaria por mais de 3
meses em 1 ano, causa hospitalizacdo de mais de 1 més em 1 ano, ou no momento
do diagnostico, é provavel que ocorra um dos dois;

-Incapacidade congénita: uma incapacidade que existe desde o parto, mas ndo é
necessariamente hereditéria;
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- Atraso de desenvolvimento: uma falha maturacional, uma taxa anormal e mais
lenta de desenvolvimento, no qual a crianga demonstra um grau funcionam abaixo
do observado em criangas normais da mesma idade;

- Incapacidade: uma limitacdo funcional que interfere na capacidade da pessoa, por
exemplo, de caminhar;

-Crianca dependente de tecnologia: a crianca entre o0 nascimento e a idade de 21
anos, com uma incapacidade crénica que exige 0 uso rotineiro de um equipamento
médico para compensar a perda de uma funcdo corporal mantedora da vida, exige
cuidado continuo diario ou monitoragdo por equipe treinada.

No decorrer dos enunciados das participantes, elas trouxeram diversas concepcdes
sobre quem sdo as criancas com necessidades especiais de satde. As demandas de cuidados
tecnoldgicos, de desenvolvimento e habituais modificados foram lembradas.

As demandas de cuidados tecnoldgicos referem a utilizacdo de alguma tecnologia em
Seu corpo para garantir sua sobrevivéncia, como a gastrostomia, traqueostomia e cateteres
semi-implantaveis (GOES; CABRAL, 2010). Um estudo sobre o perfil das CRIANES
dependentes de tecnologias identificou que da amostra composta por 102 criancas que faziam
uso de alguma tecnologia, 58 (57%) séo do sexo masculino e 44 (43%) do feminino; idade
entre seis meses e 12 anos, merecendo destaque entre um e quatro anos (40,2%) (OKIDO;
HAYASHIDA; LIMA, 2012).

O mesmo estudo distinguiu os dispositivos tecnoldgicos em trés grupos. No primeiro,
entram os dispositivos relacionados a alimentagdo (como sonda nasogastrica, gastrostomia e
jejunostomia); o segundo refere-se a eliminacdo urindria ou intestinal, (colostomia,
ileostomia, sondagem vesical e lavagem intestinal); e terceiro os dispositivos relacionados a
oxigenacdo, (como torpedo de oxigénio, concentrador de oxigénio, cateter nasal,
traqueostomia e ventilacdo mecéanica) (OKIDO; HAYASHIDA; LIMA, 2012).

As demandas de cuidados de desenvolvimento, a partir de um estudo realizado sobre
as demandas das CRIANES, abrangem as criangas que apresentam disfuncoes
neuromusculares, necessitando de acompanhamento para seu desenvolvimento psicomotor.
Estas criancas tém o seu padrdo de percepcdo-manutencdo da salde prejudicada, possuem
risco aumentado para lesdes relacionadas a coordenacdo debilitada e em alguns casos a
imobilidade (GOES; CABRAL, 2010). Com relagio a este tipo de demanda, destaca-se a
fisioterapia, com 67 (65,7%) criancas em acompanhamento, seguida da fonoaudiologia, com
50 (49%) e a terapia ocupacional, com 21 (20,6%) criangas (OKIDO; HAYASHIDA; LIMA,
2012).

Ja nas demandas de cuidados habituais modificados, encontram-se as criancas que
apresentam cuidados que habituais que a familia necessita desempenhar, estes vao além dos
cuidados prestados a criangas saudaveis. Na realiza¢do dos cuidados habituais com a crianga,
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estes sintomas podem se manifestar e a familia deve atentar para a redugdo das necessidades
de energia durante a alimentacdo. A alimentacdo deve ser de maneira controlada, o banho,
posicBes para diminuir o esforco respiratorio devem ser adotadas como mais adequadas
(GOES; CABRAL, 2010).

Logo, algumas agdes que sdo desempenhadas pelas familias vdo desde evitar novas
infeccOes até adaptacOes na locomocdo, prevencdo de Ulceras e deformidades. Monitorizacdo
continua de crises convulsivas e dos sinais vitais e saturacdo de oxigénio sdo cuidados
habituais modificados exigidos pelas criancas (OKIDO; HAYASHIDA; LIMA, 2012).

Além das caracteristicas das demandas de cuidado, as participantes refletiram sobre o
carater da NES, que apresentam limitagdes em seu estilo de vida e suas funcdes, cujas quais
foram destacadas como transitdrias e permanentes. As CRIANES com necessidades de carater
temporario sdo aquelas com prognéstico de utilizacdo por curto prazo, destacando as
colostomias, 0 uso de respiradores, dentre outros. J& o carater permanente, sdo aquelas que
implicam na sobrevivéncia, como as criangas com insuficiéncia renal cronica, HIV/AIDS
(PINTO, 2011).

As participantes enfatizaram a questdo da frequéncia de internagdes pelas CRIANES.
Afirmaram que estas criangas s@o internadas repetidamente e permanecem por um longo
periodo no hospital. Ao analisar a permanéncia das criangas em internagdo hospitalar, um
estudo mostrou que a maior parte permaneceu internada entre 1 a 16 dias. Houve também,
criancas que permaneceram mais do que 76 dias hospitalizadas e que 0 numero maximo de
internacbes foram 18, enfocando as hospitalizacGes frequentes e por periodos prolongados.
Somado a isto, a gravidade de cada situacdo interfere no crescimento e desenvolvimento
CRIANES, além que de pode intensificar as necessidades especiais de cuidado (GOES;
CABRAL, 2010).

Ao remeter-se aos neuroldgicos como as CRIANES, mantém o real significado da
expressao criangcas com necessidades especiais de saude na sombra. Porém, durante o
processo discursivo-reflexivo realizado durante as dindmicas, as proprias participantes
conseguiram trazer este para luz, ampliando o significado e o construindo no ambiente grupal
(MOSCOVICI, 2002).

O grupo das criancas com afec¢des neurologicas constituiu um grupo importante em
um estudo realizado para identificar as demandas de cuidado das CRIANES. Isto se deve ao
fato de que além de necessitarem dos cuidados de desenvolvimento como o acompanhamento
de fisioterapias, estas demandam cuidados no domicilio. As criangas que possuem sua

coordenacdo motora prejudicada e imobilidade irdo precisar de ajuda para a realizagdo de
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tarefas cotidianas, como por exemplo: banho, alimentacdo, higiene pessoal, dentre outros
(GOES; CABRAL, 2010).

Em um estudo que analisou 23 criangas quanto as suas demandas de cuidado, destacou
que 07 (30,4 %) destas tiveram como diagndstico de base doencas neurologicas, seguidas de
06 (26,1%) de doengas onco-hematolégicas (GOES; CABRAL, 2010).

Quanto as causas adquiridas que ocorreram no periodo gravidico, no parto e no
periodo neonatal, das 102 criancas, 29,4% (n=30) nasceram prematuras e, destas, 36,7%
(n=11) necessitaram de internacdo em unidades de terapia intensiva neonatal; 14,7% (n=15)
apresentaram o diagnoéstico de hipoxia neonatal seguida de internacdo em unidade de terapia
intensiva neonatal e 4,9%(n=5) necessitaram de suporte intensivo logo ap6s o nascimento
devido a problema congénito. As causas congénitas afetaram 65,7% (n=67) criancas
dependentes de tecnologia. Assim como foram lembradas neste estudo, acrescentam-se as
causas congeénitas algumas sindromes, tais como: Sindrome do Alcoolismo Fetal, Sindrome
de Moebius, Sindrome de Dandy-Walker, Sindrome Prunne-Belly, imunodeficiéncia e
amiotrofia espinhal (OKIDO; HAYASHIDA; LIMA, 2012).

As demandas de cuidados medicamentosos ndo foram lembradas pelas participantes
durante o processo reflexivo, constituindo-se em um elemento sombra para as profissionais
cuidadoras (MOSCOVICI, 2002). Nas demandas de cuidados medicamentosos, encontram-se
as criancas que possuem medicamentos prescritos para uso no domicilio apés a alta
hospitalar, os quais serdo administrados em sua residéncia por seu cuidador. Percebe-se que
muitas criancas possuem diversos medicamentos, mas ndo apenas um para uso domiciliar, o
que ratifica a densidade do cuidado as CRIANES. Com relacdo aos medicamentos indicados
para o poés-alta hospitalar, para 11 (47,8%) de 23 criancas foram prescritos o uso de
antibioticos, para 39,1% (n=09) criangcas o uso de corticoides, para 06 (26,1%) o uso de
anticonvulsivantes, 05 (21,7%) foi indicado o uso de antivir6ticos e diuréticos, 04 (17,4 %)
foram prescritos vitaminas, 03 (13%) antirretrovirais, antifingicos e anti-hipertensivose para
01 (4,3%) anti-histaminico, ansiolitico, anticoagulante, quimioterapicos, imunossupressores
(GOES; CABRAL, 2010).

A falta de conhecimento e a invisibilidade das CRIANES, nos diferentes pontos da
rede de atencdo, sdo destacadas pelas participantes. Antes de trabalhar na unidade pesquisada,
a profissional expde que ndo tinha contato com este grupo de criangas. Uma lacuna nas
formagdes académicas sobre o assunto foi apontado como o motivo pelo qual isto acontece. O
conhecimento sobre a temaética e a aproximacao acontece por meio de programas de iniciagcdo

cientifica, participacdes em pesquisas, 0 que ndo é realidade de todos os alunos no meio
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académico. Mesmo em cursos de especializacdo na &rea, ndo abordam de uma forma
especifica, sendo discutidos esporadicamente no decorrer das aulas (DIAS; SANTOS, 2007).
A partir do questionamento sobre como as participantes adquiram conhecimento sobre
a tematica, estas referiram que foi por entendimento das palavras que as definem, no entanto o
que mais evidenciou este conhecimento foi a vivéncia profissional. Considerando esta
proposicdo e a busca bibliogréfica realizada para subsidiar o trabalho, ndo foi encontrado
nenhum estudo que abordasse como os profissionais concebem as CRIANES e suas
demandas, bem como possuem as bases tedricas que fundamentam o desempenhar do cuidado

em seu cotidiano da internagdo pediatrica.

4.3 Cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem frente as criancas com necessidades

especiais de saude

Nesta categoria, as participantes refletem sobre o seu cotidiano de cuidado frente as
CRIANES e sua familia. Foram abordadas questbes relacionadas com as limitacGes e
possibilidades ao prestar o cuidado bem como algumas estratégias apontadas pelas
participantes para desempenha-lo. Por meio desta categoria, os participantes puderam refletir
sobre seu cotidiano, permeados por “tempestades e raios” que o diagndstico da necessidade
especial de salde acarreta para a criancga, familia e equipe.

[...] eu fico com pena das mées, porque assim, se tu vai se colocar no lugar! # [...]
todo mundo quando esta gravida, sonha em ter um filho// perfeito! E esses... quando
tu se depara com uma mae, com uma crianga com alguma necessidade assim// isso
me choca bastante! Fico pensando “poxa vida! O que ela nfo passa para ter essa

crianga!” Porque uma crianga, ja normal, saudavel, ja da o que fazer o que dira uma
crianga/ com uma... com um cuidado a mais que precise. (E4)

Durante a discussao grupal, remetendo-se ao seu cotidiano de cuidado, os sujeitos
trazem diversos sentimentos que permeiam o mesmo. E4 ficou impressionada quando se
reportou ao sofrimento de uma mée que deseja ter um filho saudavel em toda sua gestacao,
porém depara-se com uma crianga com cuidados especiais de saude, refletindo sobre todos
os desafios que esta tera que enfrentar para cuidar do filho.

[...] ela [E4] pensou pena da mée, e eu/ pena deles, das criancas [fala com ternura].
Porque/ tudo o que a gente faz, tudo o que eles passam, a gente pensa: ““ serd que

eles tem que passar por isso? [...] sdo criancas indefesas, [...] a gente manuseia, a
gente trabalha com eles, faz coisas que/ para a gente € normal e natural; mas na
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realidade, se tu for pensar bem, tu ficar enfiando sonda toda hora [aspiracao], tu
ficar mexendo toda a hora, [...] isso ndo é uma coisa assim// normal. [...] (TE2)

Ja TE2 diz sentir-se penalizada ao pensar sobre tudo o que as CRIANES e suas
familias necessitam passar durante o periodo de internagdo, questionando suas préprias
atitudes frente ao cuidado desta crianga. Descreve que ao realizar os procedimentos, o que
para ela é uma rotina normal, pela crianca nao € vista dessa forma.

Apesar do afastamento para lidar com seus proprios sentimentos, 0s sujeitos revelam
que fazem o possivel para amenizar o que os familiares estdo passando. Porém, novamente
ressaltam a importancia de ndo se deixarem envolver totalmente, vivenciando o processo
adoecimento da crianca.

[...] eu tento fazer tudo para que elas se sintam// bem! [fala com firmeza]. [...] tu vé
que a crianca ndo esta bem, tu vé que a crianca esta enjoadinha, que esta chorosa,
que esta impaciente, que estd o que.../ tu vai fazer medicagdo. “Ahh mas deixaram
um esparadrapo sujo!” [remetendo-se a outras colegas]. Como diz assim, uma
horinha, cinco minutos de sono a mais, meia hora que aquela crianca esta quieta, tu
vai deixar quieta. [...] amenizar a gente nunca vai conseguir amenizar, ajudar a gente
nunca vai ajudar o suficiente essa crianga, acho que ndo tem! Entdo, como diz assim,
explicar, orientar, a mée. As vezes, tu tem vontade de sentar e chorar junto! [Risos
timidos] (TE6)

Como forma de realizar o cuidado e proporcionar conforto a CRIANES e sua familia,
TEG6 exp0e sua visdo humanistica deste cuidado, principalmente referente aos procedimentos
considerados de rotina. Ela justificou que, muitas vezes, pequenos gestos que ndo irdo
prejudicar o tratamento da crianca sdo validos para que seja possivel amenizar o seu
sofrimento, prestando um cuidado integral e humanizado. Por meio das interacbes com 0s
familiares, os profissionais podem ajuda-los de alguma forma, seja por meio de orientacdes,
explicacOes, ou pequenas atitudes que confortem as criancas e seus familiares.

Neste momento, as estratégias como a educagdo em saude se tornam uma ferramenta
muito importante para auxiliar a familia. Percebeu-se, entdo, a preocupacao da enfermeira em
seu turno de trabalho com a educacdo em salde para orientar o familiar. Ela foi falar com o
familiar cuidador sobre como deveria ser feita a higiene do local de insergcdo da gastrostomia,
de modo que ja foi realizando a educagdo em saude, orientando sobre a limpeza frequente.
Neste caso, a mée sinalizou inseguranca e falta de conhecimento sobre o procedimento,
pedindo que as funcionarias fizessem o procedimento. Com calma e disponibilidade, a
enfermeira demonstrou todo o procedimento para o familiar cuidador.

E vocés acham que difere o cuidado de vocés para um familiar que exige muito, para
outro familiar que ndo exige tanto? O cuidado de vocés...# (Pesquisadora)
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Eu acho que diferencia! [...] o técnico tu vai fazer a mesma coisa. S6 que a atencéo e
coisa... tem pacientes que tu ndo sabe de nada! Que passam assim que tu ndo sabe
da vida, que tu ndo sabe um problema que ta.../ E esses ai ja ndo! Tu ja conversa
mais... [...] (TE4)

Os sujeitos apontam que normalmente estes familiares sdo exigentes no que tange a

atengdo as CRIANES. Apontam que o fato de possuirem um vinculo maior com esses

familiares faz com que eles conhecam mais a familia, dando-lhe mais atencao, diferenciada de

pacientes que possuem condi¢fes agudas de salude, o que nao permite a criacdo de uma

relacdo diferenciada, o que ndo difere os procedimentos técnicos que precisam ser realizados.

[...] Claro que tem um cuidado maior que os outros! Tem um cuidado maior,
diferenciado [...] N&o que seja igual! (TE2)

E que depende do quadro de cada crianca. Depende da dependéncia de cuidado que
tem, [...]Jas vezes, logo que internam, elas estdo bem ruins, entdo exige mais. Tem
outras que, por exemplo, que sdo temporarias, por exemplo, internam para colocar
uma colostomia, vai embora... [...] (E2)

Segundo o enunciado de TE2 e E2, o cuidado a CRIANES torna-se diferenciado e

exige maior atencdo. Ainda, conseguem distinguir que o cuidado deve ser singular,

observando as demandas de cada crianga, de acordo com seu quadro clinico, das demandas de

cuidados de que ela necessita.

O raio no sentido de// que me veio assim... do familiar... eu pensei no familiar, sabe!
Porque, muitas vezes, na verdade, nem “caiu a ficha” deles ainda! [...] Por isso eu
coloquei o raio e a tempestade realmente!! O que é o impacto em uma familia! [...]
Uma criangca com problema neurolégico dé aquele [impacto]... [...] E dai na gota eu
coloquei os profissionais// a equipe toda! Mais cuidados e mais amor! [...] (AE3)

Metaforicamente, AE3 informou o impacto que a doenca acarreta a familia como um

raio e uma tempestade. Em decorréncia disso, o familiar demora a assimilar o que esta

acontecendo no meio desta tempestade. JA por meio da gota de agua, AE3 salientou os

profissionais da equipe de salde, os quais devem prestar assisténcia em seu cotidiano com

muito cuidado e amor.

= NS N

e

Eu pensei na figura da nuvem! A nuvem seria o contexto// Aquela necessidade
especial. A hospitalizacdo € o raio [fala com forca], porque ndo necessariamente eles
vao estar aqui dentro. Assim como eles podem estar aqui e depois ndo precisar mais
do cuidado, assim como eles podem nunca ter precisado, e teve um trauma e passou/
a ter uma necessidade especial. Entdo eu acho que o raio pode vim antes, pode vim
depois, pode... E a gota é justamente/ ela se tornar uma criangca com necessidade
especial, porque aquilo vai ser permanente, uma coisa continua. (E1)

Por meio dos discursos imagéticos da nuvem, do raio e da gota, E1 constrdi sua

concepcdo dos diversos aspectos do cuidado a uma CRIANES. A nuvem é a necessidade
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especial de fazer parte do contexto da crianca, de fazer parte de sua vida. Por meio da
metafora, E1 enfatizou que a hospitalizacdo de uma crianga seria como um raio, explicando
que a hospitalizacdo poderia vir antes da descoberta da doenca, ou até mesmo apds a

ocorréncia de algum trauma, que leva a crianca a desenvolver a necessidade especial.

4.3.1 A equipe de enfermagem convivendo com as criangas com necessidades especiais de

saude e sua familia

No decorrer das dinamicas, a equipe de enfermagem reforgou o vinculo estabelecido
com as CRIANES e sua familia devido a proximidade e contato que possui com 0S mesmo
durante todo o processo e hospitalizacdo e recuperacdo. Ainda, exp6s fatos em que a prépria
equipe age em prol da crianca e sua familia, tornando-se defensora de seus direitos e

necessidades.

4.3.1.1 “A gente sabe que um sem o outro ndo funciona”: a equipe de enfermagem defensora

da CRIANES e sua familia

[...] E assim, uma coisa que me chateia bastante, € quando os médicos, por exemplo,
dizem assim: “Ahh aquele ali ndo tem mais o que fazer, ndo tem mais o que
investir!”. Olha tu dizer para uma mae que ndo tem mais o que fazer no teu
filho![Tom de indignacao] Qual € a mae que vai aceitar isso!? E eu ja tive muita
coisa... de ir atras do médico e véo fazer alguma coisa? [Questionando os médicos]
para conforto mesmo!! Levar para a UTI [Pediatrica] se ndo querem/ investir! Mas
para conforto/ do familiar também![...] (E2)

Apesar de todos os esforcos que a equipe de enfermagem faz em busca de atender
todas as demandas de cuidado da CRIANES, esta ainda se depara com situacdes em que, por
se tratar desta clientela, as medidas terapéuticas sdo suspensas, 0 que revolta a equipe. Apesar
disso, a equipe vai em busca de medidas de conforto tanto para a crianga, como para a propria
familia.

Gurias, e 0 que vocés acham assim, desta questdo que a E2 falou de... da equipe
médica. Vocés... como a equipe de enfermagem age diante disso? Desta questdo de
ndo querer investir, como que vocés lidam com isso? (Pesquisadora)

Geralmente a gente ndo concorda! Mas geralmente a gente ndo tem muito o que
fazer! N&o adianta, a gente ndo concorda, mas eles sdo os médicos, nds nao! (TE3)
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E a gente vai atras né! [Fala com firmeza] (AE2)
[..] Vamos sugerindo, mas ndo quer dizer que eles vdo acatar. Pelo contrério!
Geralmente se a gente sugere, ai que eles ndo fazem![tom ir6nico] (TE3)

Mesmo a equipe de enfermagem ndo concordando com algumas atitudes de outros
profissionais da saude, normalmente acaba aceitando estas decisdes. Polissemicamente
relatam que tentam conversar e sugerir intervencdes condizentes com suas opinides, mas sem
certeza que irdo concordar.

[...] E eu tenho pra te dizer assim, eu ja tive essa experiéncia em casa, ndo era uma
CRIANES, mas tornou-se! E uma coisa que a gente ndo tem aqui, € o amor! A gente
ndo tem o amor da mée, entendeu? Quero dizer assim, a gente pode achar “ahh

coitada, tem esse filho”. Mas ela ama! Nao interessa![ressalta a voz] (TE3)
Ama do jeitinho que ele é! [fala com sentimento] (E2)

Ao trazer sua experiéncia pessoal, TE3 relata que apesar de tudo o que a equipe faz
para o0 cuidado a CRIANES e de todo o sofrimento que estas mées passam, 0 amor da méae
pelo seu filho faz a diferenca, mesmo sendo um filho especial e passando por diversas

dificuldades.

[...] muitas vezes também se esquece de ouvir a mée! [fala com tom timido] Quem
que conhece mais do que ninguém!? E a mae![...] Entdo, as vezes aquela crianca
chora, chora, chora, chora! “Ah vamos... ahh ja esta... essa crianga ja esta viciada!”
[imitando fala dos profissionais] [...] Porque a rotina é voltada praticamente tudo
para eles em casa. [...] chega aqui, vai ter uma rotina totalmente diferente [...] (TES6)
Eu primeiro sempre pergunto para a mae como ele é acostumado em casa? Como
que tu faz? Porque eu acho que vale muito essa parte da/// da mae, no cuidado dele.
[..](TE2)

Eu acho que a enfermagem até ouve bem mais! Até da questdo da medicagdo, a
gente procura ir 14, vé que hora...# (E2)

Que horas foi dado... Adequar [ao horario que ela da] (TE2)

Mesmo com a mée auxiliando no cuidado, as participantes lembram-se de que muitas
vezes a opinido das maes nao é reconhecida. Deste modo, defendem que a mae é a pessoa que
mais conhece seu filho e suas necessidades. Pensando nisso, utilizam como estratégia em seu
cotidiano a inclus@o da mae nas tomadas de decis6es, perguntando-lhes horarios de rotina da
crianca no domicilio, ouvindo-a quando a crianga esta chorando, tentado aproximar a rotina
da crianga com a do hospital. Concluem que a equipe de enfermagem exercita muito mais a
escuta da familia, ouvindo-a em suas necessidades e experiéncias. Deste modo, conseguem
adequar-se para que ambas as partes sejam beneficiadas e a familia ndo fique tdo distante de
sua realidade.

E, as vezes 0 que incomoda é que a gente convive com eles [com as criangas e

familiares], e conhece eles e quando a gente fala alguma coisa para o... para o
médico ou para alguém, eles ndo ddo... eles acham que a gente esta.../ voando!! [Diz
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indignada] Que ndo € aquilo ali! Eles ndo veem aquilo ali!! Eles ndo acompanham//
o0 dia a dia da gente [...] (TE4)

A convivéncia com a crianca e a familia faz com que a equipe de enfermagem lute em
prol dos mesmos, levantando questdes didrias que somente quem esta proximo dos pacientes
pode saber. Porém, muitas vezes, estes ndo sdo ouvidos e ignorados por outros profissionais
da saude, ndo considerando a vivencia que a equipe de enfermagem possui perante a

permanéncia da crianca na internacdo pediétrica.

Vocés acham entdo, a equipe médica e vocés € bem diferente a relagdo com essas
criancas? (Pesquisadora)

Com certeza!! (AE3)

E tudo focado// em uma coisa!! Eles ndo veem o todo! (TE4)

Eles [os residentes] trocam todo o ano, eles ndo conhecem! A gente conhece a
anos!! (TE2)

Eles s6 veem o foco! [na doenga] (TE4)

E eles [médicos] ndo valorizam também... muito, o que os pais trazem. E a gente ja
valoriza mais porque ninguém conhece melhor essas criancas [as CRIANES] que os
pais! (E1)

[...] A mée do Pedro, pode falar o que quiser, mas aquela la sabe cada choro dele!
[...] E ela entende ele... ela sabe o que ele quer! (TE2)

E, as vezes, pode até achar bobagem né... “ahhh ele quer néo sei...” [fala da mae da
CRIANES] a gente fica... serd?? [...] Mas é a visdo de mée! A visdo do amor dela. E
ela que... ela que ndo tem quem goste mais eu acho do filho dela do que ela! [...]
(TE4)

A diferenca apontada pelas participantes é que a equipe de enfermagem consegue
visualizar o todo, mantendo um cuidado integral crianca/familia. JA os outros membros da
equipe de salde, muitas vezes, permanecem pouco tempo junto com os paciente, ou somente
detém seu foco na patologia, ignorando a experiéncia trazida pelos pais da crianca. Defendem
gue a opinido de mée deve ser valorizada de modo que ela é a Unica que conhece a crianga e 0
entende.

E a gente engloba tudo! Porque a gente sabe que um sem o outro ndo... // tem como!
[Fala com sentimento e emoc&o] A coisa tem que ser junto, tem que trabalhar junto,
porque sendo, tu ndo consegue ir para frente! [...] E a gente ndo.../ a gente ndo
consegue separar! Tanto é, que as vezes a gente esta passando o plantdo, e passa o
da mée junto, entendeu? O pai fez tal coisa.../para nos é uma coisa s6!# (TE3)

TE3 explica o porqué da equipe de enfermagem incluir a familia na realizacdo do
cuidado. Polissemicamente enuncia que um néo existe separado do outro, e que o cuidado ndo
pode ser desempenhado separadamente. Muitas vezes, a inclusdo da familia nas questdes do
cuidado a crianga ocorre intencionalmente, devido a proximidade do familiar e sua incluséo

nas acOes de cuidar.
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[...] porque muitas vezes... elas [as CRIANES] estdo ruins e eles dizem “ahhh
neurologico, ndo tem o que fazer!” [repetindo fala dos profissionais médicos]# (E2)
N&o vamos investir! (TE1)

[...] isso doi bastante na gente, porque a gente se coloca no lugar da mée... [...] Entdo
essas sdo situacdes que permeiam assim... e que € bem complicado [...] (E2)

O progndstico sombrio de algumas CRIANES faz com que os profissionais tomem a
decisdo de ndo investir em tratamentos terapéuticos, o que traz angustia para a equipe de
enfermagem que compreende o que o familiar esta passando. Finalizando, ela mostra o quéo
dificil trabalhar com as criangas que possuem necessidade especial, uma vez que acabam
sentindo o sofrimento da mae diante de uma situacéo dificil.

S&o criangas que ddo/ um cansaco fisico [reforca a palavra] inclusive! [...] Elas [as
maes] tém este aspecto sofrido porque elas... realmente, elas levam um cansaco!![d&
énfase] Quem... quem leva os filhos a// tudo assim o que tem, para conseguir
melhorar um pouco a qualidade de vida deles. Elas ficam exaustas, com certeza!
[Fala com seguranca] (AE2)

E depende o apoio familiar! Umas tem o apoio! (TEG)

[...] Mas algumas néo tém! Elas fazem tudo sozinhas! (AE2)

Pensando no desgaste fisico que o cuidar de CRIANES gera, AE2 polissemicamente
ressalta o quéo dificil é para as mées percorrerem diversos locais para atender as necessidades
dos filhos. TE6 complementa pontuando que elas dependem do apoio de outros membros da
familia, porém, muitas vezes, isso ndo acontece, e seguem solitarias na luta por uma melhor

qualidade de vida para seus filhos e filhas.

4.3.1.2 “A gente conhece a familia”: o vinculo com as CRIANES e suas familias

A convivéncia diaria, com a CRIANES e sua familia, permite que a equipe crie
vinculos e que estes auxiliem a equipe de enfermagem a desenvolver um cuidado em prol da
integralidade e embasado no humanismo no ambiente da internacao pediatrica.

Eu acho que sdo criangas que a gente acaba tendo um vinculo maior!!// [...] Porque
[as CRIANES] séo criancas que estdo mais tempo e mais vezes aqui com a gente.
Entdo tu ja trata.../ tu j& conhece a mae, tu conhece a familia [...] Porque tem
criangas que passam, e as vezes tu nem memoriza. E essas criangas ndo! [Fala com

seguranca]. A gente conhece por nome, conhece... tu olha para ela tu sabe mais ou
menos quanto tempo faz que ela internou pela Gltima vez...# (E1)

A participante E1 retrata a aproximacgéo das CRIANES e seus familiares com a equipe.

Devido suas internagdes prolongadas e reinternacdes, estas ja conhecem as criancas, identifica
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seus familiares e por meio de uma metéfora, a sujeito diz que sdo capazes de conhecer a
familia da crianca, o que ndo é possivel se tratando de criangas que permanecem na unidade
para tratamentos de doencas agudas ou por um curto periodo. Por meio de outra polissemia,
E1 diz que as CRIANES sédo conhecidas de tal maneira que se pode lembrar até mesmo a
ultima vez que esta precisou de internacdo na unidade.
O que eu coloquei ali [na nuvem] foi assim que eles precisam de cuidados especiais,
de que as entendam. Porque eles ndo sabem falar, eles ndo sabem... se vao se

comunicar através do choro... conhecendo o paciente, conhecendo a... ai tu tem isso
ai... para conseguir proteger ele... fazer o teu cuidado de enfermeiro...# (TE4)

Para conseguir assistir as CRIANES, TE4 expbe que é fundamental conhecé-las, pois,
muitas vezes, a crianca possui meios proprios de se comunicar, além da fala, tornando-se este
fundamental para desempenhar o cuidado de enfermagem a ela e sua familia.

[...] eu noto e sinto [énfase na fala] o quanto é desgastante/ estar ali, junto com elas!
Porgue tu te envolve muito, e elas tomam a gente como referéncia e elas tentam de
sugar o maximo possivel! [...] Ela sente a necessidade de ter alguém que possa
aparar elas no momento em que elas tem duvidas; delas terem alguém para recorrer.
[...] E eles sentem que a enfermagem é mais flexivel. Entdo eles acabam sempre

direcionando para a enfermagem, e a enfermagem é a mae! [énfase na fala] Vai
carregando tudo, e vai tentando resolver... [...] (E2)

Ao conviver com os familiares de CRIANES, E2 expfe como se torna exaustivo este
cuidado, uma vez que a mae ou o familiar cuidador necessita de uma referéncia profissional
na qual ele possa ter seguranca e confiar. Devido a este envolvimento, o familiar recorre ao
profissional sempre que sente necessidade de ter suas dividas sanadas. Metaforicamente,
relaciona a enfermagem como uma mée, a qual se torna o profissional de referéncia para
resolucéo de seus problemas.

O dilema entre a realizacdo do cuidado e dar conta de diversas tarefas permeia o
cotidiano da equipe de enfermagem. Neste caso, existem aspectos que sdo visualizados no
cotidiano da equipe, como o envolvimento com a familia e a¢cdes que fazem da enfermagem o
profissional que age em prol dos mesmos. Porém, outros aspectos ainda permanecem na
sombra e necessitam ser trabalhados e trazidos a tona para o seu ambiente, como as diferentes
formas de enfrentar a situacdo de perda de uma CRIANES, bem como o desgaste que esta

proximidade com a criancga e sua familia proporciona.
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4.3.2 “Nao ¢ facil trabalhar com CRIANES!”: Limita¢cdes no cuidado as CRIANES e sua

familia

Facilidades a gente ndo acha nada! (TE2)

Sé dificuldade. [...] Colocar ali nas dificuldades. “Vai dar pepino!” Geralmente as
gue chegam... em algum momento, vai dar pepino! [...] No final teve mais facilidade
do que dificuldade! (E2)

No decorrer da codificacdo da producdo artistica grupal, as participantes comentam
que seria dificil encontrar alguma possibilidade no cuidado as CRIANES, apenas limitacdes.
No entanto, ao visualizar o Almanaque finalizado, se depararam com um numero maior de
facilidades, surpreendendo a equipe.

[...] nas dificuldades eu coloquei a falta de materiais adequados ao trabalho. Eu quis
colocar assim... € tipo uma coisa do momento, agora. As vezes, a gente tem uma
crianga... que para verificar a pressdo a gente ndo tem o manguito adequado. Tem
controle de PA [Press&o arterial] e ndo...[tem o0 material] (TE1)

Nao tem sonda numero oito! (E2)

E ndo tem sonda numero oito/ para aspirar aos neurolégicos. (TE1)

A precariedade nos materiais para prestar cuidados essenciais também foi relatada pela
participante. Em muitos momentos, a falta de materiais interfere no cuidado imediato.

O fato trazido pela participante foi presenciado no decorrer da observacdo. Conforme
a prescricdo médica de uma CRIANES, esta necessitava de controle de pressdo arterial.
Porém, no momento em que a técnica de enfermagem foi realizar o procedimento, ndo havia o
manguito necessario, o que dificultou a sua realizacdo e a obtencdo do valor real da pressdo
arterial. A profissional envolvida tentou de diversas maneiras realizar o procedimento
corretamente, porém, devido as circunstancias, anotou a maneira como foi realizado o
procedimento e desistiu. No final, ficou chateada por ndo executar da forma adequada o seu
cuidado.

E o movimentar-se que é a locomogdo! Que eu acho que é a grande dificuldade
quando eles ficam grande, obeso [...] quer até dar um carinho mais, um afago a mais,
mas ndo tem como. [...] (TE2)

TE2 exp0s a limitagdo enfrentada quando as CRIANES comegam a crescer. Torna-se
muito dificil para a equipe a locomogéo dessas criangas, bem como proporcionar um cuidado
humanizado que va além de procedimentos técnicos, mas como um carinho, uma atencéo

especial.
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Ai entra a minha fala [apontando para afrase do cartaz nas dificuldades] “mude de
atitude” porque, as vezes eles chegam aqui, ¢ é bem dificil da gente conseguir
conversar eles, tem um sistema de casa e... dificulta também o nosso cuidado. [...]
“Ahh eu ndo fago isso em casa!” [repetindo fala do familiar]. Ai tu vai 4 e tenta...
“Nao, mas eu ndo vou aceitar!” [exemplificando o familiar] (TE5)

Refletindo sobre seu cotidiano, TE5 fala sobre a limitacdo de tentar adaptar seu
cuidado conforme as necessidades da familia. Relata que, como esta ja possui uma rotina em
casa e 0 ambiente hospitalar, suas proprias regras normativas, torna-se complicado conversar

com as familias e mudar seu comportamento durante a permanéncia na unidade.

Eu coloquei assim: "a vida por um fio”. [Apontando para a colagem no cartaz] [...]
acho que tu sente mais essa “vida por um fio” pela.../ pelos problemas que eles vem
a enfrentar. Entdo isso ai, é dificil para a gente, € dificil para os familiares. Tu esta
sempre trabalhando no limite da vida! [fala com emo¢&o] Porque para eles qualquer
probleminha de salde ja é bem mais complicado do que para nés [...] (AE2)

Metaforicamente, AE2 traz como limite o cuidar de CRIANES,
pois sente que suas vidas estdo sempre “por um fio”. E como se estivessem sempre lidando
com o limite entre a vida e a morte. Justifica dizendo que um problema de saide pode ser
mais complicado para as CRIANES em decorréncia de sua condi¢do especial de salde.

Depois eu coloquei/, aqui na nuvenzinha [apontando para o desenho]... que, a
nuvenzinha, assim como ela tem um dia lindo, maravilhoso, que tem.../ ela é bem
clarinha, bem azulzinha; tem dias que ela estd escura, tem dias que ela
estd//...quando o tempo esta para chuva, ela estd uma nuvem pesada, carregada
[enuncia as palavras com forga]! Entdo... assim... esse é o sentimento, tanto nosso,
de toda a equipe, como dos familiares também, essa nuvenzinha! Um dia ela esta...
tem um dia que a gente também estd mais aminado quando eles estdo bem, quando
tudo esta bem! Tem dias que a gente... também a gente cai com eles, quando a gente

vé que eles ndo estdo bem... Entdo &/ um turbilhdo que vem... a tempestade, as
nuvens tudo junto!!# (E2)

Metaforizando a nuvem com o estado clinico de saide da CRIANES, E2 enuncia que
existem periodos em que a crianga permanece estavel, mas, devido sua instabilidade clinica,
de repente pode apresentar alteracbes em seu quadro e piorar. Deste modo, 0 estado de saude
da crianca interfere nos sentimentos da equipe, mantendo-os empolgados com sua melhora,
ou entristecidos com a piora de seu quadro. Isto acarreta em diversos sentimentos interligados
entre si, tanto para a equipe quanto para a familia em decorréncia das mudancas repentinas no
estado clinico da crianca.

Complementando o que foi mencionado por AE2, a instabilidade clinica e a demanda
excessiva de cuidados foram identificadas nas observacdes. Durante uma conversa na sala de

enfermagem, uma técnica de enfermagem relatou a instabilidade clinica de uma CRIANES.
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Em um dia estava bem, estavel, e no outro dia, a funcionaria passou grande parte do turno
realizando procedimentos a crianga em decorréncia da sua demanda de -cuidados,
principalmente pela piora do seu quadro clinico.
[...] eu coloquei aqui a tempestade.../ eu considero que muitas vezes a gente fala que
€ um peso/ para a equipe e muitas vezes para a familia também. Porque para a
equipe a gente Vé... a gente diz quando// tem muitas... criancas com necessidades
especiais de saude... e tem digamos... tem uns trés na...# (E2)
Fica pesada a enfermaria! (E1)
[...] A gente: “ahh ta pesada aquela enfermaria! S6 tem neuroldgico 14 dentro!!!”
[relatando fala da equipe referindo-se a criancas com cuidados especiais daquela

enfermaria com um tom de frustracéo]. [...] porque exige bastante [da equipe], o
familiar é bem ansioso porque,/ ele aceita até por ali!![fala com énfase] [...] (E2)

Ao trabalhar com os aspectos da tempestade, E2 coloca que esta é vista em seu dia a
dia, remetendo-se a grande demanda na unidade de CRIANES. Conforme enunciado de E2,
seu cotidiano torna-se desgastante devido aos diversos cuidados de que a crianga necessita, e,
além disso, o familiar da crianca geralmente € mais ansioso, exigindo atencdo por parte da
equipe.

A partir da observacdo na unidade, pode-se confirmar o discurso da enfermeira, no
qual a falta de profissionais foi citada como um agravo. Durante uma conversa na sala de
enfermagem, a equipe relatou sobre a falta de profissionais no turno devido aos diversos
atestados e, além disso, a unidade estava com um leito extra em uma das enfermarias. Os
outros profissionais concordavam com a situacdo e ainda expuseram que essa realidade no
servico ndo deveria ser permitida e é agravada com a grande quantidade de CRIANES, e
destacaram que, estas criancas acabam exigindo tempo dos funcionarios na realizacdo das
técnicas de rotina.

Além do seu dia a dia no cuidado as CRIANES, os sentimentos que envolvem a
equipe e a familia também sdo acrescentados na tempestade pela enfermeira, pois durante o
processo, ambos perpassam por diversos sentimentos e angustias. A equipe por estar muito
proxima das CRIANES e sua familia, e o familiar por todo o sofrimento que a crianca acaba
passando.

Das dificuldades eu coloquei o olho naquele caracol [risos], porque a gente nota que
s8o criangas que mais ou menos, aquilo que a AE2 falou, tudo neles [CRIANES] é
muito rapido. [...] E a gente sente esta angustia, porque as vezes o sistema, [...] ele
ndo acompanha. Entdo, tu tem uma de morosidade na avaliacdo médica, tu tem uma

morosidade no exame... parece que tudo é dificil e aquela crianca, ela se
desestabiliza muito rapido e tu comeca a te angustiar.[...] (E1)
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Comparando o sistema de saide com um caracol, E1 relatou a angustia que a equipe
sente em decorréncia da demora em certos procedimentos de salde, dificultando o cuidado da
equipe. Devido a fragilidade clinica, as CRIANES podem desestabilizar rapidamente, o que,
muitas vezes, ndo acontece com a resolutividade do sistema, dificultando a prestacdo do
cuidado a crianga.

[...] entra um pouquinho naquele ali que eu grudei [apontando para o cartaz], entre
a dificuldade e a facilidade. Que geralmente sdo criancas que sdo... que tem uma
proximidade muito grande com a mée ou com alguém da familia, que conhece muito
bem essa crianca. Entdo tu tem aquele familiar extremamente cuidadoso, que ele
percebe qualquer alteracdo e ele esta em cima, e as vezes, a gente ndo consegue
responde para ele, a tempo. Entdo ele esta ali e a gente sente... e aquilo pesa, porque
ele fica ali. “Ndao, mas a crianga esta assim, esta assado e vocés nao vao fazer nada?”

[referindo-se a angustia do familiar em ver o estado da CRIANES] [...] tem uma
exigéncia maior daquela familia. (E1)

E1, polissemicamente, reflete sobre a aproximacdo do familiar com a crianga como
sendo algo tanto limitante quanto possivel para a equipe. Dificil, pois o familiar conhece o
estado clinico da crianca e, vendo que nada esta sendo feito, questiona a equipe sobre a falta
de acdo para a resolugdo do problema, o que acaba gerando angustia na equipe envolvida no
cuidado.

Durante a dindmica Costurando Estdrias, as imposicdes de certas atitudes das equipes
de saude foram diversas vezes abordadas. A imposi¢cdo de uma conduta sem a comunicacao
multiprofissional foi vista como um limitante, retratada nos discursos a seguir.

Também! E com a equipe. (E2)

Equipe Multi [profissional]? (Pesquisadora)

[...] cada um trabalha a sua parte. Entdo isso torna muito dificil. Porque dai tem a
assisténcia social que faz a parte dela, tem a nutricionista que faz... mas tudo
isolado! Entdo assim, isso dificulta bastante o cuidado. Tu vai falar alguma coisa:
“ndo, isso ndo é comigo, ¢ com a... la com a fulana!” [Referindo a falas de outros
profissionais] [...] Porque a gente nédo esté tendo dialogo. (E2)

Dai tu sai daqui arrasada, porque tu ndo conseguiu... parece que ficou devendo!
(TES)

A falta do cuidado multiprofissional foi mencionada pelas participantes em seu
cotidiano de cuidado. O cuidado isolado por parte dos diversos profissionais da saude limita o
cuidado a crianca em sua totalidade, ndo havendo dialogo entre as partes, cada um somente
atentando para sua especificidade. Pelo cuidado fragmentado a CRIANES, a equipe sente isso
de forma negativa, como se em algum momento deixou falhas em sua assisténcia diéaria.

E eu coloquei assim que/ é um turbilhdo de sentimentos, de emocdo, de atitudes...

tanto para a equipe... a gente se envolve bastante [fala com emogéo]. A gente sente
muito quando perde eles... e para a familia também! E um... é uma mistura de
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sentimento... eles sofrem muito por estar passando por aquela situacdo... Entdo por
iSso que eu coloquei dentro da tempestade! (E2)

As emocdes de conviver com a familia de uma CRIANES sdo destacadas pela
participante. Metaforicamente, sente seu cotidiano de cuidado no meio de uma “tempestade
de sentimentos” que perpassam também pelas emogdes e sofrimento da familia.

[...] Aqui uma das dificuldades que eu coloquei é/ como lidar com as emogdes, esse
olhinho aqui [fala apontando para o cartaz], que diz aqui. [...] Entdo a gente acaba
se apegando/ a esses ‘pacientinhos’ [referindo-se as CRIANES de uma forma
carinhosa] [...] Entdo// a gente convive junto, a gente torce para que tudo dé certo,
para que eles melhorem, a gente fica feliz quando eles vdo para casa [fala com
alegria]. [...] Quando uma crianca vai a 6bito, d6i na gente também. [...] Chega num
momento que ndo vai ter volta. [referindo-se quando a criancga vai a 6bito] (E2)

[...] eu vejo como dificuldade, mais da gente com eles. Da gente// se entregar muito!
Ja querer se apega muito a eles. [...] (TE2)

Né&o ¢ facil trabalhar com criangas com necessidades especiais de salde ndo! A
gente sofre junto com as mées! [...] (E2)

Convivendo com as CRIANES, E2 exple com emocdo 0 apego que acabam
desenvolvendo, o que provoca limitagdes em lidar com o sentimento. Este decorre de varios
fatores como, por exemplo, a expectativa de melhora, a volta para a casa ap6s a internacéo, a
dor pela perda de uma CRIANES. O fator emocional foi o mais destacado pela equipe de
enfermagem como limitador no desempenho do cuidado didrio a CRIANES no ambiente
hospitalar

O movimento dialético presente no discurso de uma das participantes remete ao
sofrimento por parte delas ao tratar da proximidade das CRIANES. A dialética esta presente
entre a alegria na recuperacdo da crianca, sentimento que permanece na luz; e a tristeza da
perda de uma CRIANES, elemento subjacente que estd na sombra, mas volta-se para a luz,
dependendo da circunstancia.

Mas isso [sofrimento] interfere no cuidado que vocés prestam a essa crianga?
(Auxiliar de pesquisa 1)

Na técnica eu acho que ndo!## [...] Mas eu acho que no emocional pode! [...] (TE2)
[...] Eu particularmente acho que eu fago o melhor que eu posso por eles entendeu?
I(:f)\lrzqzu)e tem muitas vezes que a gente fica mais abalada né! (TE2)

No conversar com a mde! Tu fica mais préxima daquela mae, que tu ja conhece, que

ja... que teve ai com a crianga quantas vezes. Que nem a mde do [nome da
CRIANES]. Tu ja brincava, ja falava bobagem! (E3)

Apesar do sentimento de pena e angustia que envolve o cuidado a CRIANES por parte
da equipe, estas reforcam que os procedimentos técnicos ndo sdo prejudicados, porém existem

momentos em que ficam abaladas. Expdem que realizam todos os cuidados que estdo ao seu



77

alcance para as criangas, porém a proximidade com a mée ou familiar justifica o0 motivo pelo
qual se sentem emocionalmente prejudicadas.
Na prética, na técnica... 0 emocional de vocés, interfere no cuidado a essa crianca?
(Pesquisadora)
[...] na técnica acho que ndo tem como tu// ndo fazer entende? Mas eu acho que no
emocional acaba// ficando ruim [...] tu vai para la, fazer alguma coisa com o
paciente, dai tu ja volta mais abalada sabe? [Fala com tristeza] [...] (TE2)
Tu sabe também que tudo o que tu fizer, ndo vai mudar...# [...] em nada aquilo! Tu
ndo pode nem dizer para uma mée assim: “Nao... agora passa essa fase, vai sair
bem!” [fala com tom de conforto]. Ele melhora e vai embora, mas ele ndo vai sair

bem [dando énfase] porque, um més, uma semana, dois meses ou cinco anos, eles
vao estar ali de novo![diz com tristeza] [...] (AE2)

Apesar dos profissionais enunciarem que seu emocional pode ser afetado diante do
cuidado as CRIANES, este, segundo elas, ndo interfere em suas fungdes. AE2 justifica este
sentimento referindo que se sentem impotente mediante essas criangas, pois ndo importa o
cuidado que seja prestado, elas nunca vao ter uma recuperacdo completa e, provavelmente,
internardo novamente. Além disso, ha o sentimento de impoténcia perante as maes, no qual
ndo podem conforta-las com a esperanca da recuperacdo completa do filho.

Apesar de ndo ter sido citado pelas participantes, o envolvimento ocasionado pelos
cargos administrativos foi percebido, durante o periodo de observacdo, como um fator
limitador no cuidado. Em um dado momento, quando a enfermeira necessitou ausentar-se da
unidade para uma reunido com a administracao, retornou depois da metade do turno, tendo,
entdo, pouco tempo para dar conta das demandas de cuidados da unidade. Isto demonstra que,
ao invés de estar realizando atividades de cuidado especificas de assisténcia as CRIANES, a

enfermeira precisa dedicar muito do seu tempo a assuntos administrativos.

4.3.3 “So sorriso!!”: Possibilidades no cuidado as CRIANES e sua familia

E uma facilidade [0 familiar sempre presente] porque é uma crianca que tem
cuidado individualizado. Eu até coloquei "o sorriso perfeito” [referindo-se a
colagem no cartaz]. A gente também conhece eles melhor do que os outros
[pacientes], a gente convive com eles a gente também conhece melhor, entéo tu
consegue fazer um cuidado mais individualizado. "Ahh, esse aqui eu sei que gosta
disso, que ele ndo gosta assim, que da para aspira que ndo da” [falas da equipe sobre
os gostos da CRIANES].[...]. (E1)

Complementando, E1 explica porque o vinculo do familiar com a CRIANES é

considerado uma facilidade, que foi (re)significada aqui como possibilidade. A partir deste
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vinculo, a crianca recebe um cuidado individualizado tanto da familia quanto da equipe. O
conviver com a crianca permite que os profissionais de equipe de enfermagem executem um
cuidado integral, visando as particularidades de cada crianca, o0 que sé é possivel observar

mediante a convivéncia citada pelos proprios sujeitos.

Que é a familia! Que a gente vé a importancia da familia estar unida nesse momento.
[...] Entdo a importancia dessa familia, se unir cada vez mais para ter forca para
juntos enfrentar essa situacdo. [...] Eu acho que quando a familia esta unida, tudo se
torna mais facil! Um ajuda o outro, [...], ndo sobrecarrega também, as vezes, sé um;
tipo sé a mée [...] (E2)

E isso facilita o servico de vocés? (Auxiliar de pesquisa 2)

Com certeza! [Afirma com seguranca] Porque dai eles também ndo ficam tdo
ansiosos, nao sobrecarrega... [...] A familia é a base de tudo! (E2)

A unido da familia é apontada como uma possibilidade no cuidado as CRIANES. Ao
dividir o cuidado entre alguns membros da familia, segundo a participante, ndo sobrecarrega
apenas um familiar, evitando-lhe a ansiedade. Deste modo, a inexisténcia de um familiar

ansioso e estressado auxilia o cuidado da equipe de enfermagem.

Eu coloquei que // nds como cuidadoras, a gente tem que ter calma, tem que ter
seguranca, amor, habilidade...// E 0 que eu acho muito importante é ter um bom
relacionamento com os familiares/ [...] vai melhor assim a... o cuidado assim, tudo.../
é mais tranquilo. (TE1)

Eu acho que, além da rotina do dia a dia, uma conversa com uma méae, uma
brincadeira, uma.../ aquela amizade que a gente cria com elas, é um cuidado
também! [Fala com firmeza]. [...] Porque elas estdo ali, naquele dia a dia, como a
mée do [paciente internado na unidade]. E ela esta sempre rindo!! Ela é uma... ja é
uma vencedora! No momento em que ela teria todos os motivos para... E ela ndo se
desequilibra, e ela se mantém! (AE3)

Ao refletir sobre o cuidado as CRIANES, TE1 e AE3 citaram alguns elementos que,

do seu ponto de vista, sdo essenciais em seu cotidiano frente a essas criancas. O

relacionamento com os familiares torna-se algo positivo, o qual auxilia na execugdo do

cuidado a CRIANES. Além disso, os cuidados as CRIANES védo além dos cuidados

rotineiros, existem outros que elas consideram significativos, principalmente para o cuidado

ao familiar. Mostram também a admiracdo pela mée considerando-a uma vencedora, pois,

apesar de todos os desafios que enfrenta diariamente, ela consegue manter-se em sua posi¢ao
de mée cuidadora.

[...] O paciente que interna seguido// a crianga com necessidade especial que interna

seguido, [...] a maioria das maes aspiram, [...] tem maes que olham os sinais! Tem

pessoas que tem autonomia, e quando tu vai l& [no leito], esta tudo pronto! [...] Nao

sO a questdo da afinidade, mas questdo... como tu vai fazer a técnica, tu ndo faz
diferente para ele, mas geralmente Elas [as maes] fazem! [énfase na fala] [...] (TE3)
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N&o, e outra, e as maes ficam tdo felizes de mostrar para a gente que elas
aprenderam isso aqui, sabe! [...] “Ahh ta tudo pronto!” [referindo a fala da mae com
orgulho de seu trabalho] (TE6)

Elas fazem questdo delas fazer! (E2)

As maes ficam orgulhosas ao demonstrar a equipe o que sabem e aprenderam no
cuidado do filho. Sentem que estdo sendo Uteis e fazem questdo de se tornar um sujeito no
cuidado do filho, realizando muitas vezes cuidados considerados menos complexos. Este fato
ndo passa despercebido pela equipe, que ja reconheceu como parte do cuidado da equipe.

Assim como ha familiares que assumem diversos cuidados as CRIANES, foram
identificados também os que ndo se empenham em tais tarefas no ambiente hospitalar. Apesar
da demanda de cuidados da CRIANES, durante a realizacdo do banho de leito, o familiar ndo
auxiliou a equipe, dificultando o andamento da rotina dos cuidados das demais criangas. A
falta de cooperacdo do familiar provocou descontentamento na funcionaria, além de que,
segundo ela, a ndo cooperagdo nos cuidados no ambiente hospitalar pode gerar um cuidado
deficitario no domicilio.

[...] Entdo todas as criancas tem a sua energia ali [apontando para o cartaz], de
vencer qualquer... como a essa situa¢do [um caso da unidade] também. Algumas tem
uma forga vital! Foi nesse sentido eu quis dizer. (AE3)

E isso facilita o trabalho de vocés, essa energia aliada? (Auxiliar de pesquisa)

Com certeza! [fala com seguranca] (AE3)

Tipo aquele que esta no leito 26, o gurizinho “s6 sorriso” [apelido carinhoso dados
a CRIANES pela equipe]...# [...] Ele tem a sua necessidade especial, mas ele é bom
de trabalhar, ele esta sempre sorrindo, ele estd sempre bem para a gente! [fala com

carinho] (TE2)
Ele te passa uma coisa boa! De forga. [...] Sdo uns “guerreirinhos” (AE3)

Considerando que cada crianca tem uma energia prépria, o que Ihe permite lutar para
vencer as limitagdes, as participantes apontam que este fator interfere no cuidado cotidiano,
uma vez que a crianga acaba passando esta energia para a propria equipe. Devido a isto, 0
cuidado realizado pela equipe decorre de maneira agradavel. Neste sentido, e por mais que a
crianga possua uma condigédo especial, esta ndo dificulta a maneira de cuidar da crianga por
parte dos profissionais, pelo contrario, indo ao encontro do exemplo citado pela participante.

[..] E l1& [nas facilidades] eu coloquei solidarias e fazendo sempre melhor.
Solidéarias, nos colegas, umas com as outras, a gente muitas vezes a gente ndo
consegue cuidar dos pacientes sozinhos, e a gente tem isso entre nos, de uma ajudar

a outra. E isso € muito bom! [fala com orgulho] Porque tu consegue realizar um bom
trabalho dessa forma, fazendo sempre o melhor! (TE5)

O trabalho em equipe é enunciado por TE5 como uma possibilidade no cotidiano de
cuidado. Na unidade, a participante expde que pode sempre contar o auxilio de suas colegas
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para realizar o cuidado das CRIANES e sua familia. Este fato acarretou um cuidado com
qualidade para a crianca, além de ser considerada uma atitude de valor entre as integrantes da
equipe.

Este fato relatado pela participante foi observado no dia a dia das participantes. Em
dada situacdo, devido a instabilidade clinica de uma CRIANES, houve uma piora do quadro
durante o turno, apresentando-se dispneica e taquicardica, fazendo com que a técnica de
enfermagem responsavel pela enfermaria no momento, assim como a enfermeira,
permanecesse grande parte do seu tempo nos cuidados diretos e de urgéncia a esta crianga. A
partir desta intercorréncia, toda a equipe precisou mobilizar-se para ajudar a colega nas
demais tarefas com as outras criancgas.

Por ser uma enfermaria que estava ocupada, em sua maioria por CRIANES, a técnica
mostrou-se exausta fisica e psicologicamente pela sobrecarga de cuidados. Além dos diversos
cuidados presentes na unidade, as demandas foram intensificadas pela piora do quadro de uma
das CRIANES, fazendo com que a equipe se reorganizasse para auxiliar a colega com os
demais cuidados da enfermaria.

E ali nas facilidades eu coloquei o carrinho, uma cadeirinha la no bebé, uns
brinquedos que eu acho é o que facilitam para nés e para eles, também para as maes
movimentarem eles, sairem passear com eles enquanto ficam aqui. Um brinquedo ou
outro que consiga chamar a atencgéo e fazer com que eles se desenvolvam mais, essas
coisas assim. [...] Essas médes, com esses bebés deeeesse tamanho [fazendo um sinal
com os bracos, indicando um bebe grande], [...] se ndo tem uma cadeirinha, um
carrinho assim... uma cadeira mais adequada, elas ndo conseguem carregar aqueles
filhos para cima e para baixo para fazer fisioterapia, para fono [audiologia], para
isso, para aquilo, para tudo o que elas levam. Que elas batalham com eles para isso!
Nao tem coluna que aguente! (AE2)

Pensando no que possibilita o cuidado na unidade, AE2 observou o uso de ferramentas
e tecnologias que a auxiliava. Cita o exemplo das cadeiras especiais, 0s brinquedos que
distraem as criangas e proporcionam aprendizado. Lembra-se também da importancia para o
cuidado que as mdes proporcionam, uma vez que elas necessitam percorrer diversos servigos

para garantir a qualidade na assisténcia e, muitas vezes, acabam fazendo isto sozinha.

4.3.4 “Forca e coragem”: as estratégias para o cuidado as CRIANES e suas familias

Apds expor sobre os sentimentos que envolvem o cuidado a CRIANES, as

participantes foram questionadas sobre como lidam com esse sentimento pela mae e pela
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crianga, discurso no qual TE2 tras o afastamento como uma estratégia para desempenhar o
cuidado.

[...] conforme assim a crianca, eu tento ficar mais assim tipo// conversar menos com
o familiar e me afastar um pouco da situacdo para ndo entrar junto com ele, sendo a
gente entra! Acaba entrando junto, acaba chorando junto com a mée, com// com a
familia. [...] sendo tu// tu vai para baixo [emocionalmente] [...] (TE2)

[...] se a gente vai analisar o lado assim, tentar... como se diz assim.../ tu tenta
amenizar. [...] Agora, é como diz a TE2, se tu vai tentar te aprofundar ali, tu comeca
a viver aquilo ali...# (TE6)

A viver a situacdo [de sofrimento]! (TE2)

[...] O envolvimento com essas criancas, com os familiares, é sugar! Suga as tuas
energias! Entdo tu acaba... uma forma de defesa nossa, € tentar ndo se envolver
muito, para tu ndo acabar sendo/ desgastada, porque tu sabe que tem outros
[CRIANES]... [...] e cada vez esta surgindo mais/ CRIANES. (E2)

Polissemicamente, TE2 traz que uma das maneiras que encontrou para lidar com essas
emoc0es diante das CRIANES, foi afastar-se dos familiares de modo que nédo sejam abalados
emocionalmente. Quando isto ocorre, 0os profissionais ficam comovidos e partilham dos
sentimentos com os proprios familiares.

Embora a equipe use como estratégia o contato minimo com a crianca e sua familia,
ou seja, deixando os sentimentos submersos na sombra, 0 que muitas vezes ndo ocorre. Foi
possivel observar que a equipe fornece todo o seu apoio a crianga e a familia, ndo
conseguindo permanecer afastada, ocorrendo um movimento constante entre luz e sombra.
Um exemplo disso foi um presente de uma profissional da equipe de enfermagem a uma
CRIANES pelo seu aniversario. Cada pessoa que entrava em seu quarto, a crian¢a mostrava o
presente com muita alegria e referindo a profissional de enfermagem que o presenteou. Do
mesmo modo, a funcionéria ficou muito satisfeita e feliz com a atitude.

Da facilidade, vamos ver o que eu coloquei. Coragem! Eu acho que para gente
trabalhar com essas criancas [CRIANES] a gente tem que renovar todos os dias a
nossa coragem, [...] a esperanca. A gente tem que passar essa coragem, essa forca
para esses familiares. [...] (E2)

No decorrer da dindmica, além das possibilidades encontradas, 0s sujeitos enunciam
algumas estratégias que utilizam para oferecer o cuidado as CRIANES. E2 necessita de
coragem e esperanca para se relacionar com as criangas, além de transmiti-las aos familiares.

E aqui nas facilidades eu coloquei/ 0 bom humor é tudo! Quer dizer, 0 bom humor
nosso, da equipe, da familia também. E aqui eu coloquei da... 0 amor, da mée com a
crianca. Para essas criangas, eu acho que o amor assim, € tudo! [fala com carinho]

[...] Porque tem maes que deixam as criancas atiradas ali. Entdo é nesse sentido
assim. (TE1)
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Para TE1, o bom humor para lidar com as CRIANES e sua familia facilita seu
cotidiano de cuidado. Ainda, ressaltou que o amor, tanto da equipe quanto da mée para a
crianca, as auxilia. O fato ocorre quando as mées nao conseguem superar o diagnostico do
filho, rejeitando-os.

Eu acho que eu coloquei “agradecer € essencial para se viver bem” [referindo-se a
colagem no cartaz] E o que a gente tenta passar para 0s pais mesmo. Vivem falando
mal dos médicos, da enfermagem, a gente sempre tem que dizer "néo, tu tem que
agradecer por estar aqui, tu esta cuidando do teu filho". [...] (TE2)

Pesquisadora: E é facil para ti fazer isso?

N&o ¢ facil, mas a gente tem que fazer. Eu acho que é uma for¢a que a gente tem que
dar para eles. [...] Entdo a gente tentando agradar eles ou ser agradavel com eles tem
o retorno do reconhecimento depois. (TE2)

TE2 vé o fato de passar aos familiares a importancia do agradecimento por seu filho
estd sendo bem cuidado, como uma forma de reconhecimento do que é feito pelas equipes.
Este reconhecimento ndo é facil segundo a participante, porém elas criam formas de lidar com
eles, tornando-se afavel e principalmente dando coragem aos familiares, o que em longo prazo
proporciona o reconhecimento por todo o cuidado prestado.

Ai [nas dificuldades] eu coloquei humildade [...] a gente vai se adaptando a esses
pais e a crianga também, para consegui fazer o nosso trabalho com ética [...] (TE5)

Outro componente observado por TE5 é a humildade. Esta aponta que, por mais dificil
que seja adaptar-se as rotinas e experiéncias familiares, a equipe necessita de humildade para
lidar com a situacao, o que ira contribuir para que suas a¢fes visem a ética sem ferir a vontade
dos familiares.

No decorrer das observacdes, foi possivel visualizar o quanto a equipe se esforca e
trabalha para que as necessidades das CRIANES e suas familias sejam supridas. Geralmente,
a equipe de enfermagem desenvolve os cuidados com as CRIANES de forma integral,
realizando os cuidados técnicos de forma comprometida e com conhecimento, mantendo um
bom relacionamento com a familia. Envolve-se, muitas vezes, de forma bem proxima ao
preconizado pela filosofia do cuidado centrado na familia, questionando sobre fatos da
familia, tentando se aproximar de todos os envolvidos, tratando as criangas e cuidadores com
atencdo, paciéncia e simpatia.

Este tipo de estratégia possibilita que a equipe desenvolve suas a¢des de cuidar de
forma que as técnicas e conhecimento cientifico sejam aliados. Um exemplo disso, foi quando
durante uma conversa entre a equipe de enfermagem, elas discutem o caso de uma CRIANES

que esta internada, sobre quais seriam 0s possiveis tratamentos e as melhores estratégias para
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proporcionar uma boa qualidade assisténcia a crianca. Este momento foi muito rico permeado
de experiéncias e debates, no qual toda a equipe se mostrou interessada e com muita
seguranca, tentando aliar os conhecimentos cientificos com as necessidades e especificidades

daguela CRIANES e seu contexto.

4.3.5 Discussao

Ao remeter seu cotidiano aos sentimentos que envolvem o cuidado a CRIANES, as
participantes reportam a pena que acabam desenvolvendo das maes dessas criangas. O
impacto da condicéo clinica acaba sendo experimentado em longo prazo, primeiramente com
o diagndstico da doenga, que pode ocorrer logo ao nascer ou ap6s uma situacao traumatica
(HOCHENBERRY; WILSON, 2011). A idealizacdo do filho perfeito durante o processo de
gestacdo contribui para a frustracdo materna ao ver o filho com alguma condicdo especial
devido a malformacdo, associada a preocupacao em saber como vai proceder a vida do seu
filho diante da realidade. Estes fatores dificultam a aceitacdo e estabelecem um processo de
relacionamento permeado por angustias e tristeza (DIAS; SANTOS, 2007).

Neste sentido, é fundamental o trabalho da equipe com a familia e, no caso citado,
com a mde de uma crianca com necessidade especial, apoiando a adaptacdo e promovendo a
funcionalidade da vida da crianca (HOCHENBERRY; WILSON, 2011). Ao compartilhar esta
vivéncia com os familiares, a equipe de enfermagem depara-se com conflitos estabelecidos a
partir de sua prépria histéria. Neste caso, o suporte emocional dos profissionais se faz
necessario, visto que a preparacdo para tal situagdo demanda um preparo que vai além do
técnico cientifico (DIAS; SANTQOS, 2007).

Durante o processo de adaptacao e ajuste, os pais podem desenvolver quatro tipos de
reacOes com as criangas: Superprotecdo (realizam todos os desejos da crianca para evitar sua
frustacdo); Rejei¢do (h& um afastamento emocional da crianca, reprovando-o e repreendendo-
0 constantemente); Negacdo (os pais agem como se a patologia ndo existisse) e Aceitacdo
gradual (impdem limitacGes necessarias, encorajando o autocuidado) (HOCHENBERRY;
WILSON, 2011).

Para ser possivel este cuidado compartilhado, a equipe necessita também realizar a
tomada de decis6es compartilhadas. Corroborando o estudo realizado, Hochenberry e Wilson

(2011) destacam que, para que a tomada de decis@es inclua os familiares, a honestidade e
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clareza quanto as informac6es sobre o diagndstico e progndstico da crianga sdo fundamentais.
Este processo permite abordar os riscos e beneficios para crianga e familia, o desenrolar
esperado da doenca, bem como o impacto para a familia.

Além do compartilhamento de informacgdes e experiéncias, destaca-se que a
enfermagem deve fornecer informacdes e treinar o familiar/cuidador para participar do
cuidado. De acordo com 0 exposto pelas participantes, a mae sente-se importante e orgulhosa
ao realizar tarefas no cuidado do filho, demostrando isto para a equipe. Deste modo, ao existir
a interacdo familiar/equipe nas atividades realizadas, o familiar ira sentir-se acolhido pela
equipe e, por conseguinte, mais confortavel para interagir. Assim, o familiar deixara de ser
apenas o observador, mas sim participante ativo em todas as etapas do cuidado a crianca
durante a internacdo, sentindo-se valorizado enquanto sujeito (MURAKAMI; CAMPOS,
2011).

O ser que é cuidado recebe assisténcia que vai além de técnicas e procedimentos, uma
atencio de nivel terapéutico. E um cuidado desenvolvido com compaix&o, carinho e interesse.
As relagbes de cuidado sdo estabelecidas e, assim, criam-se ambientes de cuidado
(WALDOW, 2004). A partir desta perspectiva, o profissional desenvolve uma competéncia
relacional, ética, cognitiva, subjetiva e gerenciamento que auxilie nas atitudes de cuidado
embasadas no amplo conceito de salude. Este conceito refere-se ao conhecimento
multidimensional que possibilite um cuidado contextualizado e generalizado, porém com um
olhar para o todo sem deixar de avaliar as singularidades das partes (SILVA et al., 2012).

Durante a fala das participantes, apontam a mde como uma guerreira que se mantém
forte no cuidado a CRIANES como se esta tivesse aceitado plenamente a situagdo da crianca.
Isto remete ao aspecto sombra no discurso das participantes uma vez que as maes nem sempre
estdo preparadas para desempenhar o cuidado e aceitam a situacdo de doenca vivenciada pelo
filho. A aceitacdo da situacdo pela mée € algo que a equipe deixa na sombra, representando
um aspecto subliminar, pois a equipe ndo consegue enxergar o fato de que, muitas vezes, a
mée ndo apresenta um senso de empoderamento para dar conta disso (MOSCOVICI, 2002).

No decorrer do longo e complexo tratamento da crianga, a mae divide seu sofrimento e
sentimentos do filho, dedicando-se quase exclusivamente a ele. Neste momento, as maes
apresentam duvidas, incertezas e insegurancas, exigindo da equipe atencdo e escuta sensivel
em sua assisténcia. Nesta perspectiva, a equipe deve mostrar-se disposta a orientar sobre as
condutas terapéuticas, prognoéstico, além de oferecer todo o apoio emocional para o

enfrentamento desta situacdo. Considerar os sentimentos e expectativas maternas é uma
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estratégia facilitadora para a pratica do cuidado humanizado, enfocando as necessidades da
familia (SILVA et al., 2012).

Além dos aspectos emocionais e sentimentais que evolvem o cotidiano da equipe, a
grande demanda de cuidados especificos também foi destacada pelos sujeitos. Durante seu
cotidiano, a equipe muitas vezes se depara com uma enfermaria composta em sua maioria por
CRIANES. Este fato acaba exigindo muito dos profissionais da equipe, proporcionando
desgaste fisico e emocional. Conforme Godes e Cabral (2010), a associacdo dos diagndsticos
com a faixa etaria da crianca, tipos de procedimentos realizados e com o0 uso de terapia no
intra e pos-hospitalar, é fundamental. O estudo pode observar que existe uma gama de
diagnosticos nas criangas avaliadas, o que indica a complexidade e diversidade dos cuidados a
este grupo (GOES; CABRAL, 2010).

Ao compartilhar o cuidado com o familiar cuidador, a equipe de enfermagem sente-se
beneficiada. Isto se justifica pelo fato de diminuir a carga de trabalho para a equipe, uma vez
que a familia assume algumas tarefas, o que possibilita uma melhora na organizacao do tempo
para a realizacao de outras atividades. Deste modo, atividades consideradas complexas podem
ser realizadas minuciosamente, diminuindo o desgaste fisico e emocional (FERREIRA;
FAVERO, 2009).

A valorizacdo da experiéncia da familia pelas equipes de satde foi discutida durante
duas das trés dinamicas realizadas. A importancia de ter a familia como uma aliada no
cuidado as CRIANES foi fortemente descrita e identificada como parte do cuidado pela
equipe em seu cotidiano, permanecendo o tempo todo na luz do cotidiano.

Para que a assisténcia a crianca com doenca crénica seja amplamente efetiva, é
imperativo que o saber da familia seja valorizado e ouvido. Deste modo, fundamental para a
gualidade no cuidado desenvolvido, pois os pais e familiares sdo imprescindiveis
observadores da condicdo da crianga, e sua opinido, quando bem entendida e estimada pelo
profissional, proporciona uma ampla visdo das diversas necessidades de saude da crianca,
sendo essencial na tomada de decisdes (ROGRIGUES et al., 2013).

Apesar da equipe de enfermagem ter conhecimentos cientificos e com base em
experiéncias prévias, ¢ o familiar que permanece com a criangca é quem consegue visualizar
pequenas alteracdes no quadro clinico da mesma, os quais sdo importantes para a realizacao
do cuidado. Por isso, deve existir o bom relacionamento e a cooperacdo entre o familiar e a
equipe de enfermagem, de modo que este se sinta confortavel para relatar as suas observacées
(MURAKAMI; CAMPOS, 2011). Isto é corroborado pelo estudo em tela em que a equipe
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justifica a experiéncia do familiar, neste caso a mée, conhecendo todas as necessidades da
crianga.

O comprometimento dos profissionais com as familias deve acontecer a partir do
momento em que estes tém o primeiro contato, e ndo apenas no final do processo de
hospitalizagdo quando a alta é considerada. Estar atento para este momento, oferecendo todo o
suporte necessario para enfrentar esta situacdo, supondo a possibilidade de conflitos que esta
condicdo crbnica pode acarretar (LEITE; CUNHA, 2007).

Um estudo realizado nos Estados Unidos identificou que pouco mais da metade dos
familiares das CRIANES estudadas, consideram-se parceiros no cuidado as criancas.
Algumas razbes para isso foram ndo conseguir assisténcia quando solicitado, ndo obter
informacdes, problemas na comunicacéo entre outros (CAHMI, 2010).

No decorrer da descoberta do diagndstico da NES, as familias experimentam inimeras
alteracbes emocionais, destacando estresse, medo, culpa, problemas conjugais e nao
aceitacdo. Em um estudo sobre a familia de crianga com dependéncia tecnolégica, considerou
que o desgaste de sair de casa era tdo intenso que esta optou em isolar-se (LEITE; CUNHA,
2007).

Conforme destacado pelas participantes desta pesquisa, 0 suporte dos familiares ao
cuidador principal, no caso referido a mée, é fundamental para todo o processo de cuidado a
CRIANES, tanto para o familiar cuidador, como para a prépria equipe de enfermagem. O
apoio da familia ao familiar cuidador, quando acontece, ocorre de formas diferentes e com
algumas condicdes, no sentido de agilizar o cuidado ou de permitir que o familiar cuidador da
criangca possa suprir suas proprias necessidades, enquanto designa temporariamente sua
funcdo de cuidar. Entretanto, quando isto ndo acontece e ndo existe 0 apoio dos outros
membros da familia no apoio ao cuidado pode contribuir para a fragilizacdo do cuidador
principal (LIMA et al., 2013).

Ao ser inserido pela equipe no cuidado da crianga, o familiar cuidador sente-se mais
seguro, pertencendo ao contexto relacional que possui objetivos em comum, a cura e 0
cuidado da crianca. Este cuidado integralizado é identificado pelo familiar por meio da
paciéncia, pelo olhar acolhedor, na maneira como falam com ela e a com a crianca. O cuidado
que o familiar necessita € aquele que ultrapasse a fisiopatologia da doenca e que considere a
crianga inserida em um ambiente sociocultural (ANGELO; MOREIRA; RODRIGUES,
2010).

Apesar dos esfor¢os de diversos profissionais da area da saude, o cuidado no ambiente

hospitalar ainda esta centrado em procedimentos técnicos, destacando o saber fazer em
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detrimento da interagdo e relacdo de subjetividade entre os sujeitos. Além de toda a interface
tedrico-cientifica do conhecimento, fundamental para o cuidado de qualidade em saude, é
imprescindivel que a equipe de enfermagem assista ao bindmio crianca-familia com vistas a
integralidade, reconhecendo os aspectos psicologicos e sociais, que envolvem este momento
pelo qual a familia estd passando (RODRIGUES et al., 2013).

O conhecimento do profissional da enfermagem é repassado para ser desenvolvido no
ambiente domiciliar, a partir dos principios cientifico e técnico, ndo havendo qualquer
interrogativa referente a sua pertinéncia no contexto domiciliar. A partir isso, a complexidade
e especificidade do cuidado a CRIANES implicam em um modelo de aprendizagem
direcionado na reproducdo, pela deposicdo de conteudos, sem que haja uma reflexdo critica
sobre a realidade que ira enfrentar, sua adequacdo e pertinéncia fora do contexto hospitalar
(MORAES; CABRAL, 2012).

O foco do cuidar ainda centra-se na patologia, com a aquisi¢do do dominio da técnica
e desenvolvimento de habilidades motoras para realizd-las com seguranca. Alicercado na
técnica e na patologia, os cuidados de enfermagem adquirem visibilidade e sdo definidas pela
enfermeira e com as mées cuidadoras no ambiente hospitalar. Esta ideia ndo vai ao encontro
dos dados apresentados neste estudo, em que a relevancia da inclusdo da familia no cuidado
esteve presente no discurso das participantes. Isto caracteriza uma mudanca de paradigma no
cenario de cuidado desviando da patologia para o cuidado centrado na crianga e sua familia
(MORAES; CABRAL, 2012).

O enfermeiro, direcionado a enfermagem pediatrica, desenvolvendo sua profissao
como agente moral, deve particularmente, ser sensibilizado para as vulnerabilidades
enfrentadas pelas criangas e suas familias, sendo defensor ativo (advocacy) em prol do bem
estar dos mesmos. Ao mesmo tempo em que a enfermagem pediatrica esta atenta as
necessidades das outras pessoas que também sdo afetadas pela condi¢do da crianca e seus
cuidados de saude. Os interesses dos outros sdo eticamente importantes, sendo uma
particularidade do cuidado centrado na familia. Devem ser criadas estratégias para conciliar as
necessidades dos outros, porém ndo deixando sobrepor-se as necessidades do paciente
(CARNEVALE, 2012).

Palfrey (2007), descreveu um modelo para a defesa da crianga e definiu como:
"falando para fora, falando de e falando para”. Palfrey descreve a defesa ocorrendo em quatro
niveis: clinico, grupo, legislativo e profissional. Defesa Clinica acontece quando vocé fala
para criancas e familias em seu local de trabalho, a defesa é eficaz e essencial. Advocacia do

grupo é "falar de" criancas e familias identificando e desenvolvendo os melhores programas
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possiveis para os grupos de criangas. Advocacia do legislativo é falar para fora, o envio de
mensagens de e-mail e fazer chamadas para os funcionarios eleitos em conselhos escolares e
municipais, a deputados estaduais, e para seus representantes no Congresso. A defesa
profissional esta apoiada em especialistas em "falar para fora" em seu nome por meio de
contribuigdes de associados, organizagdes de profissionais de enfermagem e assegurar que
estas organizacgGes ficam responsaveis para definir agendas e politicas as criancas eficazes
centradas no cuidado a familia (PALFREY, 2007).

Os profissionais de satde sdo um componente notadamente munido de condi¢fes para
observar e compreender melhor a contextualizacdo da vulnerabilidade apresentada pela
crianca e seu entorno familiar e comunitério. Deste modo, torna-se necessario o exercicio de
atividades e habilidades de defensoria em prol da crian¢a, atuando além da intervencao clinica
e tendenciada a extrapolar os limites dos setores de saude (ANDRADE et al., 2011).

O vinculo instituido a partir da convivéncia com as CRIANES e sua familia revelou-se
como algo que permeia todo o cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem. Na perspectiva
da crianca, a maneira como os profissionais da equipe de enfermagem tratam seus familiares e
a relacdo que possui com ambos € um aspecto positivo. Isto influencia as criancas quando
notam que os profissionais criam um ambiente de amizade, quando expressam sua
proximidade e empatia, principalmente quando dialogam sobre situagdes relacionadas a temos
do cotidiano e social (PENA; JUAN, 2011).

As criangas conseguem visualizar a forma como os profissionais de enfermagem
estabelecem a comunicacdo com a sua familia, os modos de tratamento dos temas
relacionados a salde. Ja a comunicacdo estabelecida com a crianga, possui papel fundamental
na mediacdo de suas experiéncias e ideias que copilam sobre o processo de salde/doenca
(PENA; JUAN, 2011).

A atuacédo dos profissionais da equipe de enfermagem devem atender as necessidades
das CRIANES e suas familias, estimulando e fortalecendo os vinculos, trocando informacoes
com os familiares, respeitando assim suas opinides e experiéncias. Por meio destas
estratégias, espera-se promover a humanizagdo do cuidado, por intermédio de acbes de
cuidado holistico e integral, centrado na familia e suas reais demandas (ZAMBERLAN et al.,
2014).

O grau de sintonia que sentem na interacdo € um ponto essencial na percepcao das
criancas. Aos poucos, elas avaliam o modo como sdo tratadas, cumprimentos, perguntas,

apoio e conforto. As demonstragdes de afeto estdo relacionadas as expressdes corporais e a
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linguagem néo verbal que a equipe utiliza durante as intervengdes terapéuticas. Este tipo de
intervencéo faz com as criancas sintam-se reconhecidas e valorizadas (PENA; JUAN, 2011).

Em um primeiro momento na internacao, a interacdo entre os familiares cuidadores e a
equipe de enfermagem pode sofrer influéncias como reacBGes de medo, ansiedade e angustia;
procedimentos técnicos desconhecidos; inexisténcia de confianca por parte dos familiares
(SOUZA; OLIVEIRA, 2010). A seguranca no relacionamento com os profissionais é
proporcionada quando recebe informacGes sem omissdo de fatos, ficando atenta a
fidedignidade destas informacbes (ANGELO; MOREIRA; RODRIGUES, 2010).

Existe a necessidade por parte da familia em participar dos cuidados a crianga, tanto
nos cuidados técnicos quanto nos cuidados de rotina no ambiente hospitalar. Para que isto seja
realizado, a troca de informacBGes entre os profissionais e familiares precisam ser
desenvolvidos, de forma dinamica e de linguagem acessivel, ja que o familiar torna-se
autbnomo no cuidado, e ainda passa conforto e seguranca tanto para crianga como para 0s
demais membros da familia (ZAMBERLAN et al., 2014).

Na unidade, as participantes relatam o envolvimento e a criacdo do vinculo com os
familiares e principalmente com a mée. Neste caso, falam que estas tém o profissional de
enfermagem como referéncia, o qual elas podem confiar. A mde muitas vezes, ndo sabe 0 que
esperar e, dependendo do que lhe for orientado, comeca a reagir condizentemente com 0s
fatos, reforcando sua esperanca ou preparando-se para lidar com a dor e possiveis perdas. De
certa forma, ela precisa confiar em quem esta cuidando e prestando assisténcia a crianca, além
de comecar a entender e conhecer o que estd ocorrendo em todo o processo de internacédo
(ANGELO; MOREIRA; RODRIGUES, 2010).

O vinculo e a interagdo podem ser instrumentos fundamentais no fortalecimento das
relacbes humanas em unidades de internacdo pediatrica, ainda como a escuta e atitudes de
empatia na relacdo com a crianca e sua familia, proporcionando o cuidado de forma
humanizada. A interacdo por meio do didlogo deixa espago para questionamentos e reflexéo
sofre as demandas de cuidado da familia, assim como as estratégias para encarar a situacao de
doenga e hospitalizagcdo da crianga, ajudam a apreender o cotidiano existencial vivenciado
(RODRIGUES et al., 2013).

Carnevale (2012) ressalta que a equipe de enfermagem ndo se constitui em meros
auxiliares comandados que apenas acatam ordens médicas, mais sim que a préatica do cuidado
em enfermagem deve estar fundamentada em compromisso e responsabilidade a fim de

promover o bem-estar dos pacientes familia e comunidade, significando um cuidado ético.
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Em diversos momentos, o enfermeiro e sua equipe necessitam tomar decisdes que
exigem atitudes que vao além de seus valores éticos e morais, causando-lhes culpa,
sofrimento e remorso. Reconhecer que a angustia moral ndo é um sinal de fraqueza de toda a
equipe é fundamental, aonde esta € uma demonstracdo de que os profissionais sdo agentes
morais com consciéncia humana, que muitas vezes, sdo levados a realizar sua pratica em
condi¢des que sdo moralmente complicadas. Neste sentido, os enfermeiros e a equipe de
enfermagem sdo considerados agentes morais, ou seja, podem e devem desempenhar uma
acdo importante na promoc¢do do cuidado com ética para as criancas e suas familias
(CARNEVALE, 2012).

As relacGes entre a equipe de enfermagem e as CRIANES e suas familias condizem
com os fundamentos de uma organizacdo na qual o objetivo final é a prestacdo do cuidado
integral e humanizado. Desta forma, estas relacdes apresentam componentes iluminados e
sombrios, este Gltimo muitas vezes ignorado, como se ndo influenciassem os aspectos claros.

Para Moscovici (2002), a cultura organizacional pode ser melhor compreendida como
diversos elementos racionais, conscientes mas ainda, de forcas inconscientes e atuantes.

O nivel consciente manifesta-se abertamente para observagdo e estudo na
claridade. O nivel inconsciente ndo se manifesta direta nem claramente, fica oculto,

formando uma porc¢édo desconhecida, inexplorada, como se fosse a sombra que
acompanha sempre a figura quando ha luz, quando a figura pode ser percebida

(p. 22).

Neste sentido, a equipe como defensora da CRIANES e sua familia é um foco em seu
cotidiano de cuidado como pode ser observado nos discursos. Porém, alguns aspectos ainda
necessitam ser visualizados pela equipe como detentora desta competéncia. Trazendo 0s
aspectos a luz estes podem ser entendidos, discutido e ao emergirem tornam-se luz.

Ao iniciar o debate grupal durante a dindmica sobre as limitaces encontradas pelas
participantes no cuidado a CRIANES, a falta de recursos materiais foi destacada como um
fator de estresse, a qual limita a realizacdo do cuidado pela equipe. A qualidade da assisténcia
as criangas hospitalizadas é prejudicada quando ha privacdo de recursos materiais. Muitas
vezes em instituicdes publicas que dependem de normas especificas e geralmente demoradas
para a compra de materiais, nem sempre a qualidade satisfatéria. Diante desta situagdo, 0s
profissionais, em seu dia a dia, desenvolvem mecanismos que o0s auxiliam, criando estratégias
para lidar com os sentimentos de angustia, estresse e desmotivacdo decorrentes da falta de
recursos materiais (PAGLIARI et al., 2008).
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Da mesma forma que alguns profissionais tentam se adaptar a esta realidade, outros
preferem conformar-se esta realidade, mesmo reconhecendo que € dificil prestar assisténcia e
de qualidade, até mesmo como uma maneira de ndo enfrentar o problema desencadeado. Este
estudo mostra que a forma mais utilizada de enfrentamento por parte dos profissionais € a
banalizacdo das condigdes de cuidado da equipe de enfermagem (PAGLIARI et al., 2008).

Quando a crianca comeca a crescer, a familia comeca a notar mudancas em suas
atividades diarias, pois se tornam mais dificeis. A partir desse momento, a familia vivencia as
limitacGes que serdo evidenciadas durante o crescimento fisico da crianga, mas que ndo é
acompanhado pelo seu desenvolvimento neuropsicomotor. A atividade que é destacada pelos
familiares como a mais dificil é a locomo¢do. Quando a crianga cresce, suas condicdes
clinicas também se alteram, dificultando o cuidado e principalmente a locomocdo (DANTAS
etal., 2012).

Além do aspecto da locomocéo, a sobrevivéncia das CRIANES proporciona que estas
cheguem a idades mais avancadas, o que antes ndo acontecia. Ha poucos dados sobre o
atendimento que estes pacientes recebem quando envelhecem. Os profissionais da saude
devem estar preparados para prestar assisténcia a estes pacientes vulneraveis e necessitados de
cuidados complexos. Os adultos com necessidades especiais mostram-se, muitas vezes,
insatisfeitos com os cuidados, havendo disparidade no seu atendimento. Primeiramente pode-
se desenvolver e implementar estratégias na formagdo dos futuros profissionais (WILSON;
WILD, 2009).

A valorizacdo da experiéncia prévia dos familiares pode ser vista como algo que vai
contra as normativas e rotinas da unidade. Isto vai ao encontro de uma mudanga no modelo
assistencial o qual visa a pratica do cuidado centrado na familia. Por isso, é preciso que
enfermeiros e outros profissionais de saude estejam recebendo os pais e 0s outros membros da
familia como parte no cuidado das criancas, encorajando-0s a desenvolverem atividades de
cuidado delas, com prioridade nas relac6es e outros aspectos familiares (ZAMBERLAN et al.,
2014).

Quando a crianca interna frequentemente ou permanece por longos periodos na
unidade hospitalar, o familiar cuidador pode ser considerado pela equipe de enfermagem
como mais exigente que os demais e questionador. Este aprende diversas terminologias
cientificas e vive dentro deste espaco cultural do hospital, identificando os profissionais
competentes, e ainda desenvolve habilidades de reproduzir alguns cuidados que séo prestados
pela equipe de enfermagem (SOUZA; OLIVEIRA, 2010).
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A admisséo da familia na participacdo nos cuidados a crianca é vista pela equipe de
enfermagem como um fator que exige uma reorganizacdo em sua dinamica de trabalho. Ha
uma falha no que tange a inclusdo dos familiares em atividades que anteriormente eram
realizadas somente pela equipe de enfermagem, e como a propria equipe vai agir diante desta
realidade (ZAMBERLAN et al., 2014).

Sobre a participagdo da familia no cuidado a CRIANES, Hochenberry e Wilson (2011)
destacam que, conforme essa vai adquirindo experiéncia e conhecimento sobre as
necessidades da crianga, acabam tornando-se especialistas na execuc¢do do cuidado. As
equipes de saude, principalmente a de enfermagem, sdo designadas como colaboradoras e
precisam estabelecer parcerias para desempenhar o cuidado com base no conhecimento da
familia. Para conseguir formar estas parcerias, a comunicacdo eficaz e a negociacao entre 0s
familiares e a equipe se fazem fundamentais, para criar confianca além de encontrar o melhor
caminho para as necessidades, tanto da crianca como da propria familia.

O risco de vida pela inadequagéo na manipulacdo das tecnologias corporais ou dos
equipamentos fundamentais para a administracdo de medicamentos ou pela interrup¢do do uso
de medicamentos necessarios para a sobrevivéncia e a exposi¢cdo ao adoecimento configuram
a fragilidade clinica destas CRIANES (NEVES; CABRAL, 2008b). Deste modo, o cuidado a
crianca que possui alguma condicdo especial de salde exige do enfermeiro e sua equipe a
utilizacdo de acdes e estratégias que permitam lidar com as incertezas e imprevisibilidades
que podem emergir durante o tratamento da crianc¢a, garantindo-lhe e sua familia um cuidado
continuo e de qualidade. Este fato possibilita ao profissional um crescimento profissional, ao
tempo que o indaga este a investigar e refletir sobre a temética e valorizar todos os aspectos
em toda a magnitude da necessidade especial (SILVA et al., 2012).

Em decorréncia de sua fragilidade clinica, o sistema de salde ndo consegue atender
integralmente as demandas de cuidado a CRIANES, uma vez que esta possui uma
instabilidade em seu quadro clinico, podendo piorar rapidamente. Deste modo, as
participantes destacam este fato como agravante na assisténcia a CRIANES. Diante desta
realidade, a equipe de enfermagem frustra-se e se desanima ao néo intervir com Sucesso
perante a crianca e familia, ou quando nem consegue desenvolver aquilo que havia sido
planejado, em decorréncia de restricbes diretamente relacionadas com elas e a organizacéo
dos servicos de saude (SOUSA et al., 2013).

Desde o nascimento de uma crianga com alguma malformacéo, os profissionais de
enfermagem sentem-se desconfortveis, acham que é uma situacdo dificil de lidar,

identificada como algo estressante. O sofrimento relatado pelas participantes de um estudo
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sobre o sofrimento da equipe é descrito pelo desconforto em lidar de maneira profissional
com o diferente e com os limites da vida. Neste caso, acabam reagindo com frustracdo e
ressentimento diante desta situacao que lhes causa impoténcia (DIAS; SANTOS, 2007).

O trabalho multiprofissional é destacado pela equipe de enfermagem como algo que
ndo ocorre de forma adequada em seu cotidiano de cuidado. O ideal é que o trabalho em
equipe exista de forma que se obtenha uma construcao coletiva das acGes em salde, em que as
limitacOes estdo sempre presentes e precisam ser refletidas e superadas. A troca de
informacdes e a constante procura pelo mais adequado plano terapéutico sdo possibilitadas
pela formacdo de uma equipe multiprofissional, em que a cooperacdo é a peca chave para
enfrentar as diferengas no trabalhar em grupo (FERREIRA; VARGA; SILVA, 2009).

Para que isto se torne uma realidade nos servicos de salde, cabe aos profissionais
reorganizarem seu processo de trabalho e considerar que todas as equipes conduzem o fazer
integrado e buscam as possibilidades que auxiliam no desenvolvimento do seu fazer. Um
momento de encontro entre os profissionais é trazido como base da perspectiva do trabalho
interdisciplinar, pois é neste momento que uma visdo do todo € enxergada por todos e a
pratica do trabalho em equipe comeca a se materializar, rompendo a visdo fragmentada da
assisténcia (FERREIRA; VARGA; SILVA, 2009).

O apego emocional criado pelas participantes provoca diversos sentimentos
relacionados com a proximidade com as CRIANES. O sofrimento dos profissionais é visto
como um aspecto que pode interferir em seu dia a dia diante do cuidado as CRIANES e
também a sua familia.

Os aspectos luz e sombra presentes diante do sofrimento da equipe demonstraram o
dilema enfrentado por ela. A alegria da recuperacdo é substituida pela agonia e tristeza pela
perda de uma CRIANES, ambos fazendo parte do cotidiano de cuidado da equipe. Moscovici
(2002, p. 36) diz que:

Enquanto os componentes psicolégicos emocionais, profundos e inconscientes néo
forem admitidos e aceitos como reais, como variaveis sempre presentes em todas as
situacBes de interagdo humana, persistirdo as dificuldades de comunicacdo
negociacao, decisdo, relacionamento e trabalho em equipe. Uma vez aceitos, esses
componentes precisam ser identificados, estudados e compreendidos. Ao mesmo
tempo, habilidades interpessoais de diagndstico e agdo precisam ser desenvolvidas
para lidar com aqueles componentes de forma apropriada.

Um estudo sobre o sofrimento moral na perspectiva de enfermeiras reforca a
necessidade de frequentes gquestionamentos, reflexdes e discussGes nas equipes de cuidado,

trazendo os problemas morais e o sofrimento moral enfrentado por eles, considerando-se,
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especialmente, o vinculo ao paciente, o cuidado e o direito que este possui (BARLEM et al.,
2012).

A relacdo que existe entre cuidador e o ser cuidado exige do profissional equilibrio
emocional e psicolégico, demostrando-se como uma condicdo fundamental para relacdo de
cuidado, a qual deve ser permeada pela confianca, vinculo e respeito mutuo. Diante desta
prética, consegue adquirir seguranga e calma para realizar as atividades de cuidado, deixando-
os fortalecidos para o controle de sentimentos e situacfes que permeiam o cuidado a crianca
com doenca cronica. Estes aspectos sdo considerados modos de enfrentar para evitar o
desequilibrio fisico, emocional e psicolédgico, além de adquirir atitudes e condutas benéficas
(SILVA et al., 2012).

Assim como destacado pelas participantes do estudo, o afastamento foi citado como
mecanismo utilizado para trabalhar o sofrimento. Por conseguinte, o profissional acaba nao se
envolvendo, isolando-se e, portanto, ndo sofre. Isso é utilizado como uma estratégia para
evitar o envolvimento e, conseguintemente, o sofrimento. Porém, muitas vezes, 0 emprego
desta tatica transmite a impressdo de insensibilidade, interferindo na maneira como as
relacdes no trabalho séo estabelecidas. (DIAS; SANTOS, 2007).

No que tange ao cuidado pela equipe de enfermagem a crianca com uma necessidade
cronica de saude, € fundamental o preparo emocional e psicolégico dos profissionais para
lidar beneficamente com as emoc0Oes e sentimentos que emergem durante o processo. Deste
modo, é descrita como uma atividade complexa e desafiadora para a equipe de enfermagem,
uma vez que o cuidar de uma crianga com doenca crbnica é estar disponivel para novos
desafios e conhecimentos relacionados como tratamento e prognostico (SILVA et al., 2012).

O afastamento descrito pelas participantes é visto como um aspecto de negac¢do para o
enfrentamento do sofrimento causado pelo contato com as CRIANES. Este elemento muitas
vezes ndo é trabalhado pela equipe, e é utilizado como mecanismo de defesa, “utilizada para
designar um meio inconsciente de substituicdo de impulsos, desejos, ideias, lembrancas para
uma forma de manifestagdo mais controlada e menos ameagadora” (MOSCOVICI, 2002,
p. 21).

Um estudo sobre o cuidado a crianga com doenca crénica, as participantes revelaram a
exclusdo representada pelo afastamento das criangas com cuidados cronicos. Para elas, € uma
maneira de os profissionais se afastarem e manterem certa distancia em virtude dos diversos
cuidados de que a crianga necessita aléem da curta expectativa de vida (SILVA et al., 2012).

A falta de apoio, para os profissionais lidar com o sofrimento adquirido com o tempo,

também foi destacado em estudo sobre o cuidado a crianga com cancer. As entrevistadas do
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estudo ndo relataram a existéncia de um suporte emocional ou psicolégico por parte da
instituicdo, que as lhes ofereca assisténcia. Diversas vezes, o proprio profissional cria acdes
para se preservar e proteger da ansiedade que as emog¢des do cotidiano provocam, mas nao € o
bastante. Faz-se fundamental o apoio das instituicdes para que promovam o cuidado a esta
clientela, oferecendo suporte necessario a equipe de saude, prevenindo doencas ocupacionais
(AMADOR et al., 2011).

Ao conhecer as especificidades da CRIANES, as participantes revelam a possibilidade
de cuida-las. Este € um fato que ocorre devido a permanéncia das CRIANES por periodos
prolongados e reinternacdes na unidade. O cuidado a crianga com doencga crbnica ndo pode
ser fragmentado, superficial e sem envolvimento. Este olhar integral possibilita reflexdes
criticas e o entendimento dos fendmenos. E de suma importancia que se olhe para o todo sem
perder as singularidades das partes e agrega-las, em vista do conhecimento e reconhecimento
do multidimensional, com a finalidade de um cuidado integral e humanizado (LEITE; SILVA,
SILVA, 2013).

E a partir do cenario que se forma sobre as relacdes e interacdes que fica facil
conhecer as fragilidades e caréncias do individuo, bem como suas limitacbes e
potencialidades em ultrapassar as dificuldades enfrentadas durante o tratamento. Partindo
desta premissa, o conhecimento destas particularidades é necessario para intervir, e 0 apoio e
o envolvimento demonstraram serem estratégias relevantes para o cuidado a crianca e sua
familia (LEITE; SILVA; SILVA, 2013).

A unido da familia para enfrentar as mudancas necessarias e advindas de uma
condicdo crbnica da crianga € vista como algo que auxilia a equipe de enfermagem em seu
cotidiano de cuidado. As demandas de cuidado de uma CRIANES requerem uma mobilizagédo
e reorganizacdo de toda a dindmica familiar. Para intensificar os lacos da familia para que esta
supere 0 impacto causado pelo diagndstico da crianga, a unido de todos seus integrantes é
fundamental, e ainda uma rede social que possa servir de apoio diante das limitacdes que
passardo a existir (MENEZES et al., 2013).

O cuidado de enfermagem desenvolvido com a crianga com doenga cronica visa
proporcionar 0 bem-estar por meio de varias distracdes, o que é destacada como algo
possibilita as acdes de enfermagem diante do cuidado. Desde 0 momento da recepcdo na
enfermaria até a alta hospitalar, atividades como assistir a televisdo, filmes e brincadeiras séo
algumas estratégias utilizadas para distracdo das criancgas, favorecendo a assisténcia prestada
(ZAMBERLAN et al., 2014). O ato de brincar permite o dialogo entre as criangas e as demais

pessoas envolvidas no cuidar. Nesse contexto, o brincar durante a hospitalizacdo se mostrou
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um importante recurso terapéutico, em vista do que é possivel reconhecer nas criangas a busca
por sua autonomia, subjetividade (SOUZA; MITRE, 2009).

Solidariedade inclui perceber a vulnerabilidade do proximo, sua dependéncia de
cuidado e como ele esta preparado em agir, responsavel e compreensivelmente. E um ato que
indica apoio, auxilio e estd diretamente ligado ao sentido moral da acdo, interesse e
responsabilidade, além de ser um exercicio de cidadania. Conforme os autores € uma
obrigacdo moral por parte dos profissionais (satde e outros). Portanto, cuidar é uma atitude de
consideracdo, saberes, sentimentos, solidariedade e de preocupacdo (WALDOW,;
FENSTERSEIFER, 2011).

O trabalho realizado em equipe é importante no desenvolvimento da assisténcia a
crianca hospitalizada e sua familia. Mesmo apontado como fundamental para o
desenvolvimento do cuidado a crianca, alguns conflitos podem existir entre os profissionais
da equipe de enfermagem. Estes fatos sdo desencadeados, muitas vezes, por competitividade
entre os turnos de trabalho, pelas pessoas que integram a equipe ndo possuirem as mesmas
condutas no planejamento da assisténcia a crianga, entre outros (PAGLIARI et al., 2008).

Como estratégias para o desenvolvimento do cuidado a CRIANES, as participantes
evocaram a coragem, forga, humildade e bom humor. Alguns elementos destacados como
essenciais para o cuidado, segundo Mayeroff (1971), estdo presentes na coragem, esperanca e
humildade. A coragem refere-se a abracar o que ndo se conhece, baseado nas experiéncias
passadas, estando sensivel ao presente. A esperanca € uma expressdo da plenitude do
presente. Ndo é simplesmente a esperanca para 0 outro, mas para a realizacdo do outro por
meio do meu cuidado. E a humildade consiste em aprendizagem mutua, saber que sempre ha
algo para aprender com o outro.

Para o grupo investigado, o cuidado a crianca com condic¢do cronica traz consigo a
necessidade da busca por apoio e suporte espiritual e/ou religioso como estratégia para
enfrentar o sofrimento decorrente do complexo tratamento da crianca, assim como
possibilidade de oferecer cuidado humanizado e integral a crianga com condic¢do cronica
(SILVA et al., 2012).

Outro estudo sobre como lidar com os sentimentos que envolvem o cuidado salienta as
reacOes que surgem a partir desta experiéncia como empatia, busca pela espiritualidade,
isolamento. Ainda, manter sua vida social afastada, separar as situacdes de trabalho de sua
vida pessoal e esquecer o sofrimento do cotidiano, foram algumas atitudes defensivas
mencionadas no estudo (DIAS; SANTQOS, 2007).
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Além da coragem e forca, o bom humor é fundamental. Ao mesmo tempo em que o
profissional se sente bem com ele mesmo, propicia as relagdes interpessoais. Acrescido a isto,
as criangas conseguem detectar quando um profissional € mais simpatico que o outro. Em um
estudo sobre a experiéncia de criancas hospitalizadas, destaca-se que elas conseguem
identificar os profissionais de enfermagem como simpéaticos e amaveis, mostram-se
cuidadosos ao falar sobre o diagndstico e ajudam a lidar com a ansiedade. A crianga consegue
identificar as atitudes dos relacionamentos com o modo de atender seus pedidos, ndo dar valor

as suas necessidades ou a falta de interesse em ajudar (PENA; JUAN, 2011).






5 CONSIDERACOES FINAIS

Com base na reflexdo e dialogicidade proporcionada pelo método escolhido, os
objetivos foram alcangados, ao mesmo tempo em que foi possibilitado as participantes refletir
sobre sua realidade de cuidado, perante suas experiéncias socioculturais e existenciais.

Os achados apontaram que a concepc¢do de criangas com necessidades especiais de
salde para a equipe de enfermagem encontra-se permeado por (pré)conceitos, néo
representando a abrangéncia do seu real significado, geralmente, limitando-se as criangas com
afeccdes neuroldgicas. Diante disso, a equipe necessita refletir sobre aspecto sombrio, uma
vez que ampliando a sua concepc¢do sobre quem sdo as CRIANES, essas podem desenvolver
seu cuidado de forma singular, dando visibilidade as necessidades individuais e formulando
estratégias para tal finalidade.

As matrizes da constituicdo da concepcdo de CRIANES pela equipe sdo de cunho
vivencial, e o conhecimento cientifico acerca da tematica ndo foi mencionado nem tdo pouco
0 conhecimento adquirido durante a formacdo, considerando que a maioria das participantes
obtiveram sua formacdo ha mais de dez anos.

Este dado demonstra uma lacuna entre a academia e 0s servicos de salde. As
pesquisas que abrangem a tematica CRIANES tiveram um aumento significativo nos Gltimos
anos de uma forma geral, porém os resultados estdo limitados ao uso académico e podem nao
estar tendo a visibilidade nos servicos de atencdo a satde. Deste modo, estratégias devem ser
abordadas pelos pesquisadores para que a tematica seja incluida dentre os saberes e praticas
da equipe de enfermagem. Além disso, a inclusdo deste assunto nos curriculos de graduacao
deve ser uma premissa, para que os futuros profissionais familiarizem-se com esta realidade
assistencial.

O cotidiano da equipe de enfermagem mediante as CRIANES é permeado por desafios
gue, muitas vezes, estdo além das possibilidades da propria equipe em resolvé-los. As
dificuldades referentes a fragilidade dos servigos de saude, a falta de recursos materiais € 0
déficit na resolutividade das situacbes de salde enfrentados por estes comprometem a
assisténcia as CRIANES, traduzidas em limitagdes que interferem na recuperacdo e na
manutenc¢do da qualidade de vida destas criangas no pos-alta hospitalar.

Um dos aspectos ressaltados pela equipe foi o sofrimento diante da proximidade e do

vinculo desenvolvido com as CRIANES e sua familia. Os sentimentos de pena, representados
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pela empatia, a impoténcia e a tristeza exigem dos profissionais uma (re)invengdo do seu
universo profissional e emocional para que isto ndo se torne um empecilho na assisténcia
prestada a crianca. O afastamento como um elemento de negacdo das situacdes vivenciadas
pelas participantes, pode causar um estranhamento por parte das CRIANES e suas familias,
fazendo que se sintam rejeitadas e desvalorizadas.

A falta de apoio e a falta de estratégias para que a equipe de enfermagem supere este
sofrimento, requer uma intervencao e suporte multiprofissional, além de apoio institucional.
Deste modo, os profissionais de enfermagem podem agir conforme seus valores e preceitos
éticos, de modo que seu emocional ndo seja afetado e nem interfira cuidado realizada.

Apesar de todas as limitacGes enfrentadas pelas participantes para desenvolver o
cuidado as CRIANES, elas trouxeram particularidades das CRIANES que as auxiliam em seu
cotidiano de cuidado. A energia e a forca para superar as dificuldades de cada crianca faz com
que a equipe sinta-se satisfeita em atender suas demandas. Nesse sentido, a familia foi
destacada como aliada e facilitadora no processo de cuidado as CRIANES, auxiliando tanto
nos cuidados de rotina da unidade como na tomada de decisdes.

O vinculo, que somente a convivéncia proporciona, faz com que a equipe de
enfermagem torne-se defensora das CRIANES e suas familias, lutando por seus direitos e
agindo conforme suas particularidades. A equipe defende que o familiar, no caso a mae, deva
ser incluida e considerada um sujeito ativo no cuidado a CRIANES, uma vez que somente ela
conhece e (re)conhece as necessidades da crianca, atuando como facilitadora do processo de
cuidar.

Assim, a equipe de enfermagem atua em prol da CRIANES e sua familia, mesmo que
muitas vezes ndo exista o apoio de outros profissionais. Este € um fato merece destaque nesta
pesquisa, pois a equipe sem perceber competéncia que possui, esta se posicionando para agir
lado a lado com a familia, fortalecendo seu espaco como profissional da satde e tornando-se o
profissional de referéncia para esta crianga e seu familiar. Como destacado na justificativa
deste estudo, a familia ainda ndo percebe a equipe como um aliado ao cuidado e assisténcia a
CRIANES no contexto hospitalar, porém a na concep¢do da equipe, esta atua
concomitantemente e lado a lado com a crianga e sua familia.

Além disso, o vinculo afetivo que é estabelecido é diferenciado das demais criangas
que internam na unidade, ja& que as CRIANES internam frequentemente e por periodos
prolongados. Esta realidade faz com que a enfermagem, profissional que permanece 24horas
ao lado da crianga e sua familia, crie lacos que v@o além do cuidado tecnicista e biologicista.
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A equipe conhece a familia, como as CRIANES se comportam quando hospitalizadas, a
realidade desta crianca na comunidade.

Com tudo isso, a enfermagem em seu cotidiano de cuidado defende e acredita no
cuidado centrado na familia, em que os familiares cuidadores sejam sujeitos ativos no
processo de cuidar e ndo meros espectadores. Mesmo com a exigéncia maior deste familiar
por estar sempre presente acompanhando a crianca, os beneficios da permanéncia e atuagdo
deste no cuidado ndo se remetem somente a crianga, mas também a equipe de enfermagem e
ao andamento de todo o trabalho da equipe.

Por fim, o cotidiano da equipe de enfermagem mostrou-se denso e repleto de
elementos que poderiam limitar ainda mais a assisténcia @ CRIANES e sua familia como foi
observado durante a permanéncia na unidade pela pesquisadora. Questfes burocraticas e de
rotina exigem gue o enfermeiro se afaste de suas atribui¢cbes no contato direto a crianca, falta
de profissionais 0 que causa sobrecarga de trabalho, dentre outros. Entretanto, a equipe se
organiza para dar conta desta realidade, resolvendo as questdes a curto prazo, tentando
minimizar os possiveis prejuizos ao cuidado a CRIANES.

Acredita-se que o cotidiano de cuidado das CRIANES no contexto hospitalar ainda é
permeado de aspectos sombra que impregnam a pratica da equipe de enfermagem. Entretanto,
muitos desses aspectos estdo na luz e alguns, ainda, vieram a tona durante o debate coletivo
no espaco grupal, sendo este uma das possibilidades quando se traz questfes da subjetividade
dos sujeitos para o espaco coletivo do grupo.

As limitacBes do estudo se referem a falta de recursos humanos, que ndo permitiu a
participacdo de um nimero maior de sujeitos, pois a unidade apresentava excesso de pacientes
e leitos extras.

Recomenda-se, que novas pesquisas sejam realizadas com o intuito de aprofundar o
conhecimento sobre o cotidiano da equipe de enfermagem nesse contexto, visto que ha ainda
0 que se pesquisar sobre como os profissionais lidam com esta clientela com demandas
complexas e variadas. Além disso, pesquisas devem ser realizadas com as demais equipes de
salde, para compreender como estes também estdo (re)agindo em seu cotidiano de cuidado
mediante a CRIANES e sua familia, uma vez que estas relacdes interferem no cuidado
integral a esta crianc¢a, assim como no cuidado de enfermagem.

A partir do momento em que se conhece 0 universo que permeia o cuidado as
CRIANES pela equipe de enfermagem ha a possibilidade de poder contribuir para a
assisténcia de enfermagem a crianca com necessidade especial de saide de modo que, 0s

profissionais envolvidos desenvolvam um cuidado de forma integral e humanizado, com a
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inclusdo da familia. Ainda, ird auxiliar os profissionais a formularem estratégias em sua
pratica que facilitem o seu cotidiano frente estas criancas e seus familiares no ambito
hospitalar.

Além disso, acGes devem ser desenvolvidas por meio de um trabalho
multiprofissional, para que o profissional da equipe se posicione diante desta realidade. Estes
aspectos que permeiam o processo de cuidar da crianca que possuiu uma necessidade especial
de salde merecem atencdo e ndo podem passar despercebidos por todos os profissionais da

equipe.
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Anexo B- Carta de Aprovacio do Comité de Etica e Pesquisa da Instituicdo

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA MARIA/ PRO-REITORIA Wﬂl"
DE POS-GRADUAGAO E

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: COTIDIANC DE CUIDADO DA EQUIPE DE ENFERMAGEM FRENTE AS CRIANCAS
COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE HOSPITALIZADAS E SUAS

Pesquisador: ELIANE TATSCH NEVES

Area Temitica:

Versao: 1

CAAE: 12142612.8.0000.5346

Instituigdo Proponente: Universidade Federal de Santa Maria/ Pré-Reitoria de Pés-Graduacdo e

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 185.037
Data da Relatoria: 08/01/2013

Apresentagdo do Projeto:

As criangas com necessidades especiais de saude representam uma clientela emergente nos

servi¢os de saude, principalmente no ambiente hospitalar. Os profissionais devem se preparar para atuar
nesta realidade, ja que estas criangas estdo cada vez mais presentes em seu cotidiano de cuidado. Deste
modo, este estudo tem como chjetivos: conhecer a concepc¢ao da equipe de enfermagem sobre criancas
com necessidades especiais de saude no cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem de uma unidade
de internagao pediatrica; descrever o cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem de uma unidade de
internacdo pediatrica frente a estas criancas e suas familias e analisar os fatores que facilitam ou dificultam
o cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem, convivendo com as criancas com

necessidades especiais de salde e suas familias no contexto da internac@o pediatrica. Trata-se de uma
pesquisa qualitativa, descritivo-exploratéria de carater participativo. O estudo seré desenvolvido com a
equipe de enfermagem da unidade de internagdo pediatrica (UIP) de um hospital de ensino. A producéo de
dados se dara por meio do método criativo sensivel, com a realizagao das dinamicas de criatividade e
sensibilidade: Tempestade Criativa, Costurando Estérias e Almanaque associada a observagdo participante
na UIP, no periodo de margo a junho de 2013. Os dados serao submetidos a analise de discurso em sua
corrente francesa. Serdo consideradas as diretrizes que envolvem pesquisas com seres humanos, contidas
na Resolucdo N° 196/96, do Conselho Nacional de Saude. Alem disso, sera entregue aos sujeitos o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido e, ainda os pesquisadores assinardo o Termo de Confidencialidade
dos dados.

Endereco: Av. Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria 2° andar

Bairro: Cidade Universitana - Camobi CEP: 97.105-900

UF: RS Municipio: SANTA MARIA

Telefone: (55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmail.com
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Espera-se com este estudo poder contribuir na assisténcia de enfermagem as criancas com necessidades
especiais de salde e seus familiares hem como pode proporcionar subsidios para futuras intervengGes em
situacdes de Educacdo Permanente além de fortalecer a tematica na formacgéo de futuros profissionais.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivos:

¢ Conhecer a concepcao da equipe de enfermagem sobre criangas com necessidades
especiais de saude no cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem de uma unicdade de
internacdo pediatrica.

¢ Descrever o cotidiano de cuidado da equipe de enfermagem de uma unidade de
internacdo pediatrica frente a estas criancas e suas familias;

¢ Analisar os fatores que facilitam ou dificultam o cotidiano de cuidado da equipe de
enfermagem, convivendo com as criangas com necessidades especiais de saude e suas
familias no contexto da internacéo pediatrica.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

RISCOS: Em relagdo aos riscos para os sujeitos participantes da pesquisa, podera surgir,

eventualmente, algum desconforto, em virtude de que os sujeitos estardo se reportando a

experiéncias, emocdes, vivéncias de seu cotidiano de trabalho. Caso isso ocorra, ele podera deixar a
dindmica, e, caso quiser, com a ajuda de um auxiliar de pesquisa podera ser encaminhado ao servigo de
psicologia, vinculados ao Programa de Residéncia

Multiprofissional em Saude, os quais serdo previamente contactados para esse fim. Aléem

disso, os sujeitos podem se sentir cansados durante o desenvolvimento das dindmicas.

BENEFICIOS: A pesquisa podera gerar os seguintes beneficios diretos e indiretos: contribuir para melhoria
da assisténcia de enfermagem no cuidado a CRIANES e sua familia, criar subsidios para aperfeicoamento
dessa pratica, auxiliar para a realizacao de futuras pesquisas nesta tematica com o objetivo de ampliar a
visibilidade desta clientela nos servicos de saude. Além disso, pode levar aos participantes, refletir
criticamente sobre a realidade de seu cotidiano, o que pode levar a mudancas significativas.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa apresenta um aspecto metodolégico bem elaborado, apresenta o termos éticos de pesquisa
necessarios para o entendimento ds mesma bem como o TCLE e Termo de confidencialidade esta de
acordo com as exigéncias deste comité.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatdria:
O projeto apresenta todos os termos necessarios para o procedimento da pesquisa, conforme as
necessidades da pesquisa.

Enderego: Av. Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria 2° andar

Bairro: Cidade Universitaria - Camobi CEP: 97.105-900

UF: RS Municipio: SANTA MARIA

Telefone: (55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmail.com
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Recomendacgdes:
Recomenda-se gerar o arquivo em PDF em um programa de criacdo de arquivos PDF que nao crie uma
imagem que tape o texto do arquivo original.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Sem consideracdes que impessam a execucdo do projeto

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

SANTA MARIA, 13 de Janeiro de 2013

Assinador por:
Félix Alexandre Antunes Soares
(Coordenador)

Enderego: Av. Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria 2° andar

Bairro: Cidade Universitaria - Camobi CEP: 97.105-900

UF: RS Municipio: SANTA MARIA

Telefone: (55)3220-9362 E-mail: cep ufsm@gmail com
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Apéndice A — Formulério para caracterizacdo dos sujeitos

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

Titulo do projeto: COTIDIANO DE CUIDADO DA EQUIPE DE ENFERMAGEM AS
CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE HOSPITALIZADAS E
SUAS FAMILIAS

Formulario para caracterizacao dos sujeitos

No da entrevista:

Data da entrevista: [/

Entrevistador:

6° Andar- Pediatria

o1 Qual a sua data de nascimento? Data de nascimento: /[
Qual a atuacédo na unidade? 1. O Auxiliar de enfermagem
Q2 2. [1 Técnico em enfermagem
3. [1 Enfermagem
03 Quando vocé concluiu sua formagéo? Ano:
Quial a sua escolaridade? 1. JEnsino Técnico
2. [1 Superior completo
3. [J Especializa¢do incompleta
4. [1 Especializagdo completa
Q4 5. [0 Mestrado incompleto
6. [1 Mestrado completa
7. [0 Doutorado incompleto
8. [J Doutorado completo
Qual:
05 Local onde vocé concluiu o ensino | 1. [J Publica
técnico ou superior? 2. [J Privada
Q6 Quando vocé concluiu sua ultima pos- | Ano:
graduacdo? (Caso tiver)
Q7 H& quanto tempo vocé trabalha neste meses
servico de saude?
08 Vocé trabalha em algum outro servigo | 1.[] Sim
de saude, publico ou privado? 2.1 Néo
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Apéndice B — Roteiro para observacgoes

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

Titulo do projeto: COTIDIANO DE CUIDADO DA EQUIPE DE ENFERMAGEM AS
CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE HOSPITALIZADAS E
SUAS FAMILIAS

Pesquisadora responsavel: Prof.2 Enf.2 Dr.2Eliane Tastch Neves

Pesquisadora colaboradora: Enf.2 Kellen Cervo Zamberlan

Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria/ Hospital Universitario de
Santa Maria (HUSM)/ Unidade de Internacdo Pediatrica

Telefone para contato: 055- 3220-8473

Local da coleta de dados: Unidade de Internacdo Pediatrica do HUSM

1) Observador:

2) Numero do Fato observado:

3) Data e hora:

4) Fato observado:

5) Descricdo do fato:

6) Expressdo verbal e ndo verbal dos envolvidos:

7) Impressdes do observador:
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Apéndice C — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

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

Titulo do projeto: COTIDIANO DE CUIDADO DA EQUIPE DE ENFERMAGEM AS
CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE HOSPITALIZADAS E
SUAS FAMILIAS’

Pesquisadora responsavel: Prof.2 Enf.2 Dr.2 Eliane Tatsch Neves

Pesquisadora colaboradora: Enf.2 Kellen Cervo Zamberlan

Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria/ Hospital Universitario de
Santa Maria (HUSM)/ Unidade de Internacdo Pediatrica

Telefone para contato: 055- 3220-8473

Local da coleta de dados: Unidade de Internacdo Pediatrica do HUSM.

Eu, , informo que
fui esclarecido, de forma clara, detalhada, livre de qualquer constrangimento ou coercéo, que
a pesquisa “COTIDIANO DE CUIDADO DA EQUIPE ENFERMAGEM AS CRIANCAS
COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE HOSPITALIZADAS E SUAS
FAMILIAS” coordenada pela Prof.* Enf? Dr.* Eliane Tatsch Neves, tem como objetivo geral
compreender o cotidiano de trabalho da equipe de enfermagem no cuidado as criangas com
necessidades especiais de salde (CRIANES) e sua familia no contexto hospitalar.

A pesquisa destina-se a elaboracdo da Dissertacdo de Mestrado do Programa de Pos-
Graduacdo em Enfermagem que sera apresentado a Universidade Federal de Santa Maria para
obtencéo do titulo de Mestre em Enfermagem pela Enf? Kellen Cervo Zamberlan.

O estudo sera realizado por meio do Método Criativo Sensivel, constituido por trés
dindmicas. As dindmicas sdo encontros grupais, com atividades pré-determinadas que podem
envolver desenho, recorte colagem, relato de experiéncias. Os encontros serdo gravados,
transcritas, garantindo o anonimato dos participantes e o carater confidencial das informacdes
recebidas. Além disso, aliado as dindmicas, sera realizada a observagdo participante com a
equipe de enfermagem da unidade. Todos os dados coletados, depois de organizados,
analisados/discutidos e interpretados, poderdo ser divulgados e publicados. Ficam os
pesquisadores comprometidos com a apresentacao do relatorio final, abrangendo o servigo em
questao.

Estou ciente e concordo com o exposto acima e autorizo os pesquisadores do estudo a
fazerem uso das producGes geradas durante a aplicagdo deste projeto de pesquisa, bem como a
publicar seus resultados em eventos, jornais e revistas.

Fui igualmente informado de que a pesquisa poderd gerar os seguintes beneficios
diretos e indiretos: contribuir para melhoria da assisténcia de enfermagem no cuidado a
CRIANES e sua familia, criar subsidios para aperfeicoamento dessa prética, auxiliar para a

! Para contato com o comité de ética da UFSM: Avenida Roraima, 1000 — Prédio da Reitoria — 7° andar- Sala 702. Cidade
Universitaria — Bairro Camobi CEP: 97105-900 - Santa Maria/RS. Tel.: (55) 3220-9362; e-mail:
comitedeeticapesquisa@mail.ufsm.br.
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realizacdo de futuras pesquisas nesta tematica com o objetivo de ampliar a visibilidade desta
clientela nos servigos de saude. Além disso, pode levar aos participantes, refletir criticamente
sobre a realidade de seu cotidiano, o que pode levar a mudancas significativas.

Em relacdo aos riscos para 0s sujeitos participantes da pesquisa, podera surgir,
eventualmente, algum desconforto, em virtude de que os sujeitos estardo se reportando a
experiéncias, emoc0es, vivéncias de seu cotidiano de trabalho. Caso isso ocorra, ele podera
deixar a dinamica, e, caso quiser, com a ajuda de um auxiliar de pesquisa podera ser
encaminhado ao servico de psicologia, vinculados ao Programa de Residéncia
Multiprofissional em Salde, os quais serdo previamente contatados para esse fim. Além disso,
0S sujeitos podem se sentir cansados durante o desenvolvimento das dindmicas. Os
pesquisadores garantem ndo haver repercussfes funcionais ou implicacGes legais para 0s
participantes do estudo junto a instituicdo em que este serd realizado.

Todas as informac@es fornecidas durante a pesquisa terdo privacidade garantida pelos
pesquisadores do estudo, mesmo quando os resultados desta pesquisa forem divulgados de
qualquer forma. Todos os dados ficardo em um banco de dados e poderdo ser usados em
estudos futuros, sendo guardados em arquivo sob a responsabilidade da Profa. Eliane Tatsch
Neves, na sala 1336, do Prédio 26 - Centro de Ciéncias da Saude/UFSM, durante cinco anos,
e posteriormente serdo destruidos. O sigilo dos participantes do estudo sera preservado por
meio da adocao de cddigos para identificacdo de seus registros e suas falas.

Os pesquisadores se comprometem a seguir, com rigor, as normas que constam na
Resolucdo n° 196/96 sobre pesquisas envolvendo seres humanos.

Ciente e de acordo com o que foi anteriormente exposto e esclarecido, declaro participar
livremente desta pesquisa, assinando o Termo de Consentimento Livre e esclarecido em duas
vias, ficando com a posse de uma delas e a outra com o pesquisador.

Fui igualmente informado de que tenho assegurado o direito de:

» Retirar meu consentimento, a qualquer momento, e deixar de participar do estudo sem
constrangimento e sem sofrer nenhum tipo de represalia;

* Receber respostas a todas as dividas e perguntas que desejar fazer sobre assuntos
pertinentes ao desenvolvimento deste estudo;

* Nao ter minha identidade revelada em nenhum momento da investigacao;

» Nao precisarei contribuir financeiramente com a pesquisa;

* Em casos de constrangimento, nervosismo, ansiedade ou qualquer outro sentimento
despertado durante a producdo dos dados, em decorréncia dos questionamentos ou outros
fatores, tem assegurado o direito de ndo mais participar do estudo no momento em que
desejar.

Fui informado sobre a divulgagéo dos resultados com ética e responsabilidade.

Assinatura do Participante

Santa Maria , de de 20

Assinatura do pesquisador responsavel
Eliane Tatsch Neves
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Apéndice D — Termo de Confidencialidade dos Dados

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

Titulo do projeto: COTIDIANO DE CUIDADO DA EQUIPE DE ENFERMAGEM AS
CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE HOSPITALIZADAS E
SUAS FAMILIAS

Pesquisadora responsavel: Prof.2 Enf.2 Dr.2 Eliane Tatsch Neves

Pesquisadora colaboradora: Enf.2 Kellen Cervo Zamberlan

Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria/ Hospital Universitario de
Santa Maria (HUSM)/ Unidade de Internagdo Pediatrica

Telefone para contato: 055- 3220-8473

Local da coleta de dados: Unidade de Internacdo Pediatrica do HUSM.

Os pesquisadores da presente pesquisa se comprometem a preservar a privacidade dos
sujeitos participantes da pesquisa cujos dados serdo coletados por meio do método criativo
sensivel. Concordam, igualmente, que estas informacbes serdo utilizadas unica e
exclusivamente para execucao do presente projeto, sendo que, apds, as mesmas integrardo um
banco de dados, que estara disponivel para futuras pesquisas, por um periodo de cinco anos.
As informagdes coletadas nas dindmicas somente poderdo ser divulgadas de forma sigilosa e
serdo mantidas em arquivo sob a responsabilidade da Prof® Enfé Dr2 Eliane Tatsch Neves, na
sala 1336, do Prédio 26 - Centro de Ciéncias da Saude/UFSM. Apds esse periodo, os dados
coletados serdo destruidos.

Santa Maria, 19 de dezembro de 2012.

Eliane Tatsch Neves
RG: 1052691696/SJS/RS
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM ENFERMAGEM

Titulo do projeto: COTIDIANO DE CUIDADO DA EQUIPE DE ENFERMAGEM AS
CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE HOSPITALIZADAS E

SUAS FAMILIAS

Diario de campo

1° dia de observagdo: Numero de CRIANES na unidade: 9

Numero do fato

1

Data e hora

1° de Abril - turno tarde- 13:30 as 17:30

Fato observado

Participacdo da enfermeira com a superviséo
de alunos da graduacéo

Descricdo do fato

A enfermeira estava ocupada com o
aprazamento das prescricbes médicas, quando
precisou fornecer informagdes sobre os
académicos de enfermagem que estavam
realizando estagios na unidade. Isto acabou
atrasando os aprazamentos das prescricOes e
as outras atividades da enfermeira.

Expressdo Verbal e N&o Verbal dos

Envolvidos

ImpressBes do observador

Apesar da quantidade excessiva de tarefas, a
enfermeira  permaneceu tranquila  para
resolver a questdo, porém preocupada com a
quantidade de alunos na unidade maior que
sua capacidade.

Nudmero do fato

2

Data e hora

1° de Abril - turno tarde- 13:30 as 17:30

Fato observado

Sobrecarga de trabalho

Descricdo do fato

A técnica de enfermagem relatou sobre a falta
de profissionais no turno devido aos diversos
atestados e, além disso, a unidade estava com
um leito extra em uma das enfermarias. Os
outros profissionais concordavam com a
situacdo e ainda expuseram que essa
realidade no servigo ndo deveria ser permitida
e é agravada com a grande proporcdo de
CRIANES, pois destacaram que, estas
criangas acabam exigindo muito tempo dos
funcionarios na realizagdo das técnicas de
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rotina.

Expressdo Verbal e
Envolvidos

Ndo Verbal dos

Impressdes do observador

Os profissionais mostraram-se indignados,
desconfortaveis com relacdo a demanda de
trabalho e atestados constantes que interferem
na dinamica do trabalho na unidade.

NuUmero do fato

3

Data e hora

1° de Abril - turno tarde- 13:30 as 17:30

Fato observado

Falta de comunicacdo entre as equipes de saude.

Descrigéo do fato

Foi transferida uma crianga do Pronto-Socorro
Pediatrico para a unidade e, segundo a mae,
pediatra da crianca que também atua no referido
hospital, disse para eles permanecerem no local
para que a noite ele pudesse voltar e conversar
com os pais. Porém, segundo a enfermeira do
Pronto socorro, este ndo havia comunicado a
ninguém da equipe de enfermagem e nem
sabiam qual era as providencias que seriam
tomadas pela equipe.

Expressdo Verbal e N
Envolvidos

ao Verbal dos

Impressdes do observador

A enfermeira demostrou-se instigada pelo caso e
buscou informacdes, além de sentir-se indignada
com a falta de comunicagéo.

Numero do fato

4

Data e hora

1° de Abril - turno tarde- 13:30 as 17:30

Fato observado

Grande demanda de procedimentos técnicos
em CRIANES

Descricao do fato

Durante uma conversa na sala de
enfermagem, uma técnica de enfermagem
relata a instabilidade clinica de uma
CRIANES. Em um dia estava bem, estavel, e
no outro dia passou o turno correndo em
funcdo da grande demanda de cuidados que
ele necessitou, principalmente pela piora do
quadro clinico da crianga.

Expressdo Verbal e
Envolvidos

Ndo Verbal dos

Impressdes do observador

A técnica de enfermagem demostrou-se
cansada, porém durante o turno, ndo foi
realizado nenhum cuidado especifico direto a
CRIANES, a ndo ser cuidados a pacientes
instdveis. A equipe  possui  muitas
experiéncias relacionadas ao seu cotidiano
frente as CRIANES.
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2° dia de observacdo: Numero de CRIANES na unidade: 8.

Numero do fato

5

Data e hora

02 de Abril - Turno Tarde- 13:30 as 17:30

Fato observado

Adolescentes e adultos com NES na unidade

Descricao do fato

Em uma conversa na sala do lanche, a equipe
de enfermagem relatou um episodio que
ocorreu com um adulto com necessidades
especiais de salde que acabou internando na
unidade, o que causou desgaste na equipe
devido as particularidades do paciente.
Assim, como aconteceu uma vez por uma
excecdo, acabaram sempre solicitando a
internacdo deste paciente na unidade, mesmo
que o ambiente fisico e de recursos humanos
ndo de conta desta demanda na unidade.

Expressdo Verbal e N&o Verbal

Envolvidos

dos

Impressdes do observador

Demonstraram-se indignadas e revoltadas
com as situacles que sdo obrigadas a aceitar

3° dia de observacdo: Numero de CRIANES na unidade: 7.

Numero do fato

6

Data e hora

03 de Abril - Turno Manha- 08:30 as 11:30

Fato observado

Cuidados de rotina 8 CRIANES.

Descricdo do fato

Durante o banho de leito da CRIANES,
observou-se a grande demanda de cuidados que a
CRIANES necessita, 0 que acaba tomando muito
mais tempo das funcionarias do que com as
criancas em geral. O familiar deste paciente
acabou ndo auxiliando neste momento a
funcionaria, permanecendo ao lado do leito
somente observando.

Expressdo Verbal e N&o Verbal dos
Envolvidos

Impressdes do observador

A falta de cooperagdo do familiar provocou
descontentamento na funcionaria, além de que a
ndo participagdo dos cuidados no ambiente
hospitalar pode gerar um cuidado deficitario no
domicilio. Porém em nenhum momento foi
explicado ao familiar acompanhante de como ele
poderia ajudar, 0 que poderia fazer para fornecer
mais conforto a crianca. A técnica mostrou-se
preocupadas e atentas no que diz respeito ao
cuidado e ao bem-estar a crianga

Numero do fato

7

Data e hora

03 de Abril - Turno Manha- 08:30 as 11:30

Fato observado

Ocupagéo extra com cargos administrativos.

Descricao do fato

No turno, a enfermeira necessitou ausentar-se da
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unidade para uma reunido com a administracao.
Retornou para a unidade depois da metade do
turno, permanecendo a unidade sem enfermeiro
durante este periodo. ApOs seu retorno, se
envolveu com um curativo de grande extensdo o
qual demorou o resto da manha para realiza-lo.

Expressdo Verbal e Nao Verbal dos
Envolvidos

Impressdes do observador

A enfermeira acabou se envolvendo com
questdes burocréticas e técnicas, ndo conseguindo
desenvolver outras atividades na unidade e
direcionada para as criancas e suas familias.

4° dia de observacdo: Numero de CRIANES na unidade: 5.

Numero do fato

8

Data e hora

10 de Abril - Turno Manha- 08:30 as 11:30

Fato observado

Dialogo sobre cuidados a CRIANES.

Descrigéo do fato

Durante uma conversa entre a equipe, elas
discutem o caso de uma CRIANES que esta
internada, sobre o0s possiveis tratamentos e as
melhores estratégias que podem proporcionar
uma boa qualidade de vida da crianga.

Expressdo Verbal e Nao Verbal dos
Envolvidos

Impressdes do observador

Mostraram-se interessadas e seguras sobre o fato.
Elas possuem muita confianca e conhecimento
para relacionar teoria com a prética.
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Apéndice F — Extrato do Quadro Analitico para a analise vertical-DCS Costurando
Estorias

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

Titulo do projeto: COTIDIANO DE CUIDADO DA EQUIPE DE ENFERMAGEM AS
CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE HOSPITALIZADAS E
SUAS FAMILIAS

2 DINAMICA DE CRIATIVIDADE E SENSIBILIDADE “TECENDO ESTORIAS”
Dia: 15/05/13 as 12:00
Auxiliar de pesquisa: Mestrando Leonardo Bigolin Jantsch
Sujeitos: 3 Enfermeira+ 1 auxiliar de Enfermagem+ 3 técnicas de Enfermagem
Local: Sala: 6010/6° Andar, HUSM/UFSM
Coordenadora/Pesquisadora: Kellen Cervo Zamberlan
Nome dos auxiliares de pesquisa DCS: Leonardo Bigolin Jantsch

Duracéo: 58:00

Legenda dos recursos utilizados para dar materialidade linguistica ao texto:
/: pausa reflexiva curta
/I: pausa reflexiva longa
/II: pausa reflexiva muito longa
.... pensamento incompleto
#: interrupcao da enunciagao de uma pessoa por outra
##: interrupgéo da enunciagdo de duas pessoas
[...]: pausa na enunciacdo e continuacgao pela mesma pessoa
italico - textos acrescentados pelo pesquisador
Palavra em tamanho de fonte maior — significa énfase na palavra enunciada
[itdlico] [texto] — completar o pensamento verbal enunciado no mesmo dizer.
Leetra duplicada em uma palavra — significa que a pessoa falou de modo meio “arrastado ou
cantada” a palavra, dando maior énfase na letra que estd duplicada.
“aspas” — significa uma frase ou titulo que ndo é de autoria de quem esta falando ou que a

pessoa disse 1SS0 em outro momento e esta contando agora.



—

36

QG: “Conte-me sobre a sua experiéncia de cuidado as CRIANES e sua familia em seu

cotidiano de trabalho”

Efeito metaférico (metafora) Efitolpolissemicolpolissemia)  Efeito parafréstico
(parafrase)
Recodificac . "
Tema gerador Subtema | _ - Comentario analitico
do tematica
TE2: [...] Ja TE2 pensa no

—
c
=h
Q
QD
=

enfiando sonda toda hora

[aspiracéo], tu ficar mexendo toda

a hora, [...] ESONNEONENUMANEOIS

Cotidiano
de cuidado
da equipe
de
enfermage

m

sentimento  de  pena
relacionando o que as
CRIANES

passar durante o periodo

necessitam

de internacao,
questionando suas
proprias atitudes frente ao
cuidado desta crianga.
descreve que ao realizar
0s procedimentos, 0 que
para ela é uma rotina
normal, para a crianga néo

¢ vista dessa forma.

Quando questionada
como elas lidam com esse
sentimento pela mae e

pela crianca, TE2 expde:

TE2

traz que uma das maneiras

Polissemicamente,

que esta encontrou para
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TEG6: [...] se a gente vai analisar o
lado assim, tentar... como se diz
assim.../(O QUE VOCE FAZ) tu
tenta amenizar. [...] Agora, é como
diz a TE2, se tu vai tentar te
aprofundar ali, tu comeca a viver
aquilo ali...#

TE2: A viver a situacdo [doenca]!

Cotidiano
de cuidado
da equipe
de
enfermage

m

lidar com essas emocdes
diante das CRIANES, foi
se afastando dos
familiares de modo que
ndo  sejam  abalados
emocionalmente. Quando
iSSO ocorre, 0S
profissionais ficam
abalados e partilham dos
sentimentos com  0s

préprios familiares.

Apesar do afastamento
para lidar com seus
préprios sentimentos, 0S
sujeitos trazem que fazem
0 possivel para amenizar
0 que estes familiares
estdo passando. Porém,
novamente traz a
importancia de ndo se
deixar envolver
totalmente,  vivenciando
todo 0 processo

adoecimento da crianca.

Pesquisadora: Entdo vocés acham
gue a maior dificuldade (31:03) de
lidar com essas criancas, € esse
sentimento, € essa angustia de... #

TE2: Eu acho que é o mais dificil#
[...] para a gente! Eu, para mim
acho que é o mais dificil.
(PORQUE) Porque sdo criancas/

Cotidiano

de cuidado

Ao serem questionadas se
a maior dificuldade de
lidar com os sentimentos
que envolvem  essas
criangas, TE2 concorda
reforcando que é uma das
questdes mais dificeis ao

se trabalhar com
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que ficam! Eles véo e voltam! Vao
e voltam! Entdo tu tem uma
afinidade  maior por elas,
pelo//familiar! Tu ja conhece mae,
tu conhece pai, tu conhece familia,
tia... As vezes os avos...#

E3: Sao da casa!

Auxiliar de pesquisa 1: Mas isso
interfere no cuidado que voCés

prestam a essa crianca?

TE2: Na técnica eu acho que
ndol## [..] Mas eu acho que no
ECIGRAINEO0E! [ 1

AE2: Eu acho que ndo também! Ell
melhor que eu posso por eles
entendeu?

TE2: Porgque tem muitas vezes que

a gente fica mais abalada né!

VEZE8l Que nem a mae do [nome
da CRIANES]. Tu ja brincava, ja

falava bobagem!

Pesquisadora: Na pratica, na
técnica... 0o emocional de vocés,

interfere no cuidado a essa

da equipe
de
enfermage

m

Cotidiano
de cuidado
da equipe
de
enfermage

m

CRIANES. O motivo pelo
qual se sentem assim é
devido as internacOes
recorrente estas
necessitam, além da
aproximagdo com  0S

familiares das criancas.

Apesar do sentimento de
pena e angustias que
envolvem o cuidado a
CRIANES por parte da
equipe, estas reforcam
que 0s procedimentos
técnicos nao sdo
prejudicados, porém
existem momentos em
que estas ficam abaladas.
Expdem que realizam
todos os cuidados que
estdo ao seu alcance para
eles, porém a proximidade
com a mée ou familiar,
justificando o motivo pelo
qual se sentem
emocionalmente

prejudicadas.
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Cotidiano
de cuidado
da equipe
de
enfermage

m

Equipe de
enfermage
m defensora
dacriancae
da familia

Apesar dos profissionais
refletirem que seu
emocional  pode  ser
afetado diante do cuidado
as CRIANES, este ndo
atrapalha suas fungdes.
AE2 justifica este
sentimento referindo que
se sentem  impotente
mediante essas criancas,
pois ndo importa O
cuidado que seja prestado,
esta nunca vai ter uma
recuperacdo completa e
provavelmente internara
novamente. Além disso, o
sentimento de impoténcia
frente as maes, no qual
ndo podem conforta-las
com a esperanca da
recuperacdo completa do
filho.

Pensando no desgaste
fisico que as CRIANES
acarretam, AE2
polissemicamente traz o
quao dificil € para as mées

percorrerem diversos
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TEG6: E depende o apoio familiar!
Umas tem o apoio!

AE2: Inclusive! Mas algumas nao
tem! Elas fazem tudo sozinhas!
TE2: Elas e elas!

locais para atender as
necessidades dos filhos.
TE6 complementa
trazendo que elas
dependem do apoio de
outros  membros  da
familia, porém, muitas
vezes, ndo acontece, e
seguem solitarias na busca
por uma melhor qualidade
de vida para as
CRIANES.




