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RESUMO

Com o presente estudo pretendeu-se refletir sobre a experiéncia de familias que convivem com criangas e
adolescentes dependentes de tecnologia a partir da experiéncia adquirida por académicas de enfermagem
durante a realizacdo de um projeto de extensdo desenvolvido no periodo de setembro a dezembro de 2009 em
um hospital pediatrico do Sul do Brasil. Foram realizados encontros diarios com a clientela utilizando-se a
interacd@o e a observacéo, a partir das quais as académicas promoviam apoio e fortalecimento as criancas e suas
familias, instrumentalizando-as para o uso do dispositivo tecnolégico e para outras circunstancias do seu viver.
As interacOes e observacdes foram registradas em um diario de campo e posteriormente lidas para se proceder
a presente reflexdo. Durante esta trajetéria evidenciou-se que as familias, apresentavam necessidades de apoio
no tocante ao manejo dos artefatos tecnoldgicos, a prevencgado de infecgBes, ao controle da dor e a organizagdo
do conviver diante das inimeras tarefas do cotidiano. Constatamos que a atuagdo das académicas promoveu,
para as criancas e suas familias, a aceitagdo, a confianga, o interesse e o reconhecimento dos sujeitos, além de
ganhos nos saberes e manejo daqueles dispositivos. O apoio as familias e as criangas e adolescentes tanto
trouxe beneficios a estes quanto favoreceu o desenvolvimento pessoal e profissional das académicas de
enfermagem.
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enfermagem para evitar a morte ou maiores
INTRODUCAO deficiéncias. Conceitua-se como dispositivo
médico qualquer instrumento, aparelho ou artigo
Com o desenvolvimento técnico-cientifico semelhante que se destine a prevenir,
cada vez mais avancado e o incremento dagiagnosticar, atenuar ou tratar a doenca, ou que
tecnologias médicas é necessario aperfeiGoagfete a estrutura ou funcéo do cdtpo
conhecimentos e praticas de cuidado, além de Viver dependente de tecnologia ndo € uma
instrumentalizar profissionais de saude para @ondicéo tdo facil quanto se possa imaginar. A
atendimento a este novo perfil de clientela quefamilia, em especial a mae, habitualmente a
se forma, pois nas Ultimas deécadas vem serincipal cuidadora, necessita incorporar saberes
verificando um crescente ndmero de criangag praticas desconhecidas em seu cotidiano. A
dependentes de tecnologia (CDT) e cuidadogasa passa a receber ndo s6 a crianga, mas
especializadds. também  seus artefatos, remédios e
Como crianca dependente de tecnologigequipamentos, 0s quais sSe somam aos
(CDT) entende-se a crianca com a qual seéyrinquedos e aos jogos da vida da crianca, para
utilizam dispositivos medicos como cateteres,cuja sobrevivéncia, crescimento e
aparelhos de ventilagdo artificial e outros paradesenvolvimento todos tém um valor
compensar a perda de uma fungdo vital ddnestimaveP.
organismo e que precisam de cuidados diarios de Ao retornarem para casa, as CDTs demandam
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uma série de novos cuidados para assegurar da Crianca e Adolescente — GEPESCA - do
condicdes minimas de qualidade de vida. ADepartamento de Enfermagem da UFSC, e foi
garantia dessas condi¢cdes deve preocupar akesenvolvida apos o aceite da direcdo geral e da
profissionais da saude, pois muitas vezes @geréncia de Enfermagem da instituicao.
inexisténcia de um programa de referéncia e As académicas localizavam diariamente a
contrarreferéncia que seja efetivo e proporcionerianca/adolescente e o familiar acompanhante
um acompanhamento e suporte da familia resultam unidades de internacdo. No contato inicial
em prejuizos que vao desde um numerccom aclientela, estas explicavam a proposta do
acentuado de reinternacdes até a perplexidad@ojeto de extensdo, apresentavam seus objetivos
dos familiares no trato com a nova realidade € caracteristicas, e em seguida faziam o convite
isto quando ndo ocorre a rejeicdo explicita oypara dele participar. Como exigéncia para
velada da criané& relatar a experiéncia do projeto de extensédo, as
Outras dificuldades enfrentadas por criancagarticipantes assinavam o Termo de
e adolescentes dependentes de tecnologia sdo @ensentimento Livre e Esclarecido, com o qual
idas e vindas as consultas médicas, bem comoautorizavam a divulgagdo das atividades
utilizacdo de diversas medicacdes em horarioglesenvolvidas. Nos encontros as académicas
preciso¥’ e, principalmente, a necessidade deinteragiam, conviviam e observavam as familias
serem hospitalizadas. A hospitalizacdo pode seo cuidado com as criangas e adolescentes
constituir como uma experiéncia traumatica paralependentes de  tecnologia,  procurando
a crianca ou o adolescente, afastando-o de sudentificar formas de apoia-las; e por fim,
vida cotidiana e do ambiente familiar, registravam suas observacdes em um diario de
promovendo um confronto com a dor, acampo. Foi utilizado o genograma a fim de
limitacdo fisica e a passividade e, ampliar o conhecimento acerca das familias.
consequentemente, fazendo aflorar sentimentoSoram realizados trinta e trés encontros, nos
de culpa, punicdo, e medo da mBteSendo quais foram atendidas dezenove criancas e
assim, esse estudo tem como objetivo refletiadolescentes e suas familias, com intuito de
sobre a experiéncia de familias que convivenaperfeicoar 0s conhecimentos e as praticas
com criancas e adolescentes dependentes dms(das) cuidadores(as). Os profissionais de
tecnologia. enfermagem foram informados sobre o0s
objetivos do projeto de extensdo e nele
METODOLOGIA incluidog, principalmente no que se referg ao
compartilhamento de saberes acerca do cuidado
as criancas, adolescentes e familias dependentes
as tecnologias.
Os registros das interacées e observacdes
foram posteriormente lidos com atencéo a fim
de possibilitar a construcdo da presente

O estudo consiste de uma reflexdo a partir d
vivéncia de académicas de enfermagem d
Universidade Federal de Santa Catarina
UFSC durante o desenvolvimento do projeto
de extensdo intituladoA Enfermagem e -
cuidado & crianca e adolescente dependentefefl€xao.
de tecnologia e suas familigProjeto de _ _
extensdo que teve como objetivo desenvolver &Presentando a realidade e refletindo sobre
aperfeicoar conhecimentos e praticas de cuidad'? _ . .
as criancas e adolescentes dependentes ?e Durante as trinta e trés visitas regllzadas
tecnologia e suas familias, além de oram atendidas, ao todo, dezenove criancas e
instrumentalizar profissionais de salde para Gdolescentes dependentes de tecnologia, dos
atendimento desta clientela). O objeto destdlUdiS Seis eram lactentes, seis pré-escolares e
relato foi desenvolvido no periodo de setembro Fetes escolares. Entre estes u|t|m_os € _mclwam
dezembro de 2009 em um hospital pediétrico d§S adolescentes. Os tipos de dispositivo e a
Sul do Brasil. Cabe destacar que esta atividaggt@ntidade de criancas/adolescentes que o0s
provém de um projeto de extenséo do projeto db]tlhzam encontram-se na tabela abaixo:

Grupo de Ensino, Pesquisa e Extensdo em Saude
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Tabela 1 tipo de dispositivo tecnoldgico e quantidade dangas em uso

Tipo de dispositivos tecnoldgicos utilizados Quartade de criancas e adolescentes em uso
Sonda de gastrostomia 10
Sonda vesical 06
Cateter de didlise peritoneal 02
Sonda nasogastrica 01
Traqueostomia 01
Bolsa de colostomia 02
Cistostomia 01

Quanto ao numero de dispositivos principalmente nos casos de déficit de
tecnolégicos utilizados pelas criancas eescolaridad®.
adolescentes, constatou-se que quinze deles As responsabilidades e desafios para cuidar
faziam uso de apenas um dispositivo tecnoldgicale CDTs resultam em sobrecarga fisica e
e quatro criancas usavam mais de um. Quanto amocional para as maes Além disso, a
tempo de uso do dispositivo, observou-se quetecnologia redefine o espaco no lar e o
dez criancas e adolescentes tinham iniciado significado dos papéis de pais e ntEess
uso do dispositivo havia menos de doisnecessidades de salde que surgiram foram
meses; duas criancas/adolescentes o estavamabalhadas a medida que foram identificadas. A
usando por periodos entre dois meses e um andisparidade existente em relacdo ao que se
quatro criancas/adolescente ja o utilizavam havizaracterizava como necessidade de salde para as
mais de dois anos; e trés criancas ouiferentes familias decorria principalmente do
adolescentes utilizavam o dispositivo havia maigempo de uso do artefato tecnolégico.

de doze anos. Nas familias cujas criancas iniciaram 0 uso
Sobre as familias atendidas, constatou-se quao dispositivo tecnolégico durante a internacao,
sete delas residiam na Grandeas necessidades mais urgentes estavam

Florianépolis/SC/Brasil e doze viviam no relacionadas ao desconhecimento do artefato e
Interior do Estado de Santa Catarina/Brasil.do seu manejo, ao medo de manusea-lo na
Cabe destacar que a maioria dos dezenoverianca e principalmente de ir para casa com o
cuidadores de CDTs instrumentalizados para aispositivo, pois, afinal, elas estavam vivendo
cuidado eram as mdaes dessas criangcas @n processo de adaptacgao.
adolescentes, 0 que caracteriza um cuidado A heranca cultural de cuidado as criancas
prestado, sobretudo, por maes. No que dizransmitida pelas familias e grupos sociais se
respeito a profissdo, dezesseis delas swrna insuficiente e ineficaz no cuidado a CDT,
declararam “do lar” e trés afirmaram que principalmente porque nesta nova condicdo o
trabalhavam fora. Em relacdo a escolaridadegue foi aprendido culturalmente ndo supre as
apenas duas mdaes tinham o ensino superionecessidades vindas com o uso do dispositivo.
enquanto as demais tinham o Ensinolsto torna de extrema importancia a presenca do
Fundamental e o Ensino Médio. No que se referg@rofissional, que apds conhecer o meio cultural e
a idade das cuidadoras, a mais jovem tinha 19 social em que a familia da crianga esté inserida,
a mais velha 45 anos. deve ajuda-la a planejar os cuidados necessérios
A principio, o nivel de complexidade de de acordo com a situa¢8oMuitas vezes os pais
alguns procedimentos pode dificultar o das CDTs ndo conhecem modelos em que basear
entendimento das familias sobre as informac¢desuas acdes, nem sabem relacionar esta com suas
necessarias para o seu manuseio adequadardprias experiéncias de infancia, pois nao
Assim, é importante que o profissional de saldénaviam vivenciado isto durante as fases de
considere as diferencas na capacidade derescimento e desenvolvimento. A natureza do
compreensao das maes nas acdes de cuidadmpel dos pais torna-se diferente do contexto
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parental, sendo ampliado para incorporarmesmo ja acostumados a ficar no hospital. E
atividades de assisténélaAs necessidades de importante considerar que estes passaram por
saude das familias que ja conheciam o manejmdultiplas internagfes, as quais prejudicavam seu
da tecnologia estavam ligadas ao cansaco e aacompanhamento e seu desempenho escolar.
estresse decorrentes das constantes demandaskfda situagcdo acaba ndo sé prejudicando a
crianca e do adolescente. educacdo dessas criancas/adolescentes, mas
O aspecto emocional da mudanca nagambém levando ao seu afastamento do contato
familias tem sido documentado em algunscom outras criangas e adolescentes da mesma
estudos. Uma grande variedade de emocdes idade, o que diminui sua possibilidade de
vivenciada por estas familias. A desenvolver as habilidades préprias de sua faixa
responsabilidade e os desafios para assistir estataria e, de certa forma, deixa-as mais
CDTs acarretam sobrecarga tanto fisica comasolada$?®.
mentaf”. Constatou-se igualmente que a vergonha
Com relacdo ao contato com as familias, foidiante de outras pessoas por estar com o0
possivel observar beneficios tanto para alispositivo € muito presente, em especial entre
crianca/familia quanto para as académicas des escolares. Percebe-se que a descoberta de
enfermagem. A medida que iam sealgo novo no proprio corpo, nos lactentes e pré-
familiarizando, a aceitagdo em participar doescolares, remete para um mundo cheio de
projeto, a confianca, o0 interesse e olimitagbes, construido por meio da precaucéo
reconhecimento pelo trabalho se tornarandos pais, que muitas vezes € necessaria, em
evidentes. Isto pbde ser observado peldungdo do necessério cuidado com o
participacdo cada vez mais ativa dos familiaresdispositivd™®.
que conversavam, questionavam acerca do Quando a crianca/adolescente vai para casa e
dispositivo tecnoldgico e até aguardavam dfica totalmente sob os cuidados da familia,
préxima visita, trazendo novidades sobre acomumente Ihe afloram sentimentos de
situacdo da crianca/adolescente, além de muitasseguranca ou impoténcia, pois os familiares
depoimentos acerca do que estavam vivendo. ndo tém formacdo para tomar decisdes
Cabe destacar que muitos familiares deterapéuticas. As equipes da unidade béasica de
criangas e adolescente em uso de sonda dmude e do hospital de referéncia necessitam de
gastrostomia apresentavam muitas dlvidas &mpo para que se estabeleca uma relacdo de
aflicbes quanto ao manejo desta tecnologia, poconfianga entre os profissionais e os familiares.
isso as académicas elaboraram uma cartilh&restar este tipo de cuidado ndo é tarefa facil,
intitulada “Como cuidar da crianga com pois exige que o profissional tenha capacidade
estoma”, contendo ilustracbes e orientacdepara perceber as varias especificidades da
tedricas para facilitar o cuidado. Esta foi umaassisténcia domiciliar, considerando-se as
das contribuicbes que o projeto deixou para aelagbes entre o cliente, o novo contexto, a
instituicho e para as familias cuidadas,familia, o] cuidador e a equipe
principalmente pelo fato de ser este o papel daultiprofissionaf-**?.
interlocucéo entre a universidade e os campos de
atuagao. . . . CONSIDERACOES FINAIS
No que diz respeito a relagéo entre a equipe
de saude e 0s familiares das

crlgngas/a_dolescgntes, 0 que se encontra N@mlias esta relacionada ao conhecimento sobre
pratica ainda € algo muito incipiente. E, fncionamento e manejo dos artefatos
necessario fortalecer este aspecto, para ev't‘i‘écnolégicos a prevencio de infeccbes, a
que as familias se sintam desamparadas. organizacao da vida familiar diante das inUmeras

g Qu%ntot asd cilangalls € ad|°|,zsceme§arefas incluidas no seu cotidiano e a como
ependentes 0e lecnologia envolvidos NOqitar 5 responsabilizacio da mulher pela quase
projeto, percebeu-se que estes, em sua maiori

; _ fbtalidade dos cuidados demandados.  As
cons_?gwarg ex;()jress_ar g seusl sentimentogy milias procuram adaptar-se ao que demanda a
manitestando o desejo de voltar para Casd,,mplexidade do cuidado exigido por seus

Constatou-se que a necessidade de apoio das
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filhos, mas muitas vezes dificuldade em manejaimpacto positivo na salude dos familiares das
os dispositivos acaba gerando dor, trauma eriancas, podendo até resultar na redugdo das
contaminacdo nos filhos, o que pode aumentareinternacées e na diminuicdo dos custos do
sentimentos de culpa e/ou de impoténcia entuidado e mesmo na promoc¢ao da aprendizagem
relacdo ao procedimento. Estes agravosios discentes envolvidos.
resultam em reinternacbes, o que implica Cabe destacar também que a aceitacdo das
maiores gastos para o sistema de saude, além thmilias em participar do projeto, a confianca, o
estresse para a familia. interesse e o0 reconhecimento pelo trabalho
Acreditamos que o fato de estar ao lado daealizado mostram sua relevancia e reafirmam a
familia, conhecer seu contexto cultural,importancia de utilizarmos a educacdo em saude
identificar suas fragilidades e auxilid-la no no ambito hospitalar.
empoderamento de suas acdes provoca um

TAKING CARE OF FAMILIES OF TECHNOLOGY DEPENDENT CHILDREN AND
ADOLESCENTS: EXPERIENCE OF NURSING STUDENTS

ABSTRACT

This is a reflection from the experience of nursing students during the development of the extension project with
the objective to develop and improve knowledge and care practices for technology dependent
children/adolescents and their families, and empower health professionals to care for their clients. The study was
carried out from September to December 2009 in a pediatric hospital of southern Brazil. It was found that the
needs of the families are to understand how the technological artifacts work and how to manage them, how to
prevent pain and infections, in how to organize their routine. It was evident the acceptance, confidence, interest
and recognition for the work and the reward in knowledge and management of the abilities. Support for families,
children and adolescents brought benefits to them, as favored personal and professional development of nursing
students.

Keywords: Nursing Care. Child. Adolescent. Techonology. Family.

CUIDANDO A FAMILIAS DE NINOS Y ADOLESCENTES DEPENDI ENTES DE
TECNOLOGIA: EXPERIENCIA DE ACADEMICAS DE ENFERMERIA

RESUMEN

Con el presente estudio se pretendid reflejar sobre la experiencia de familias que conviven con nifios y
adolescentes dependientes de tecnologia a partir de la experiencia adquirida por académicas de enfermeria
durante la realizacidn de un proyecto de extension desarrollado en el periodo de septiembre a diciembre de 2009
en un hospital pediatrico del Sur de Brasil. Fueron realizados encuentros diarios con la clientela utilizandose la
interaccion y la observacion, a partir de las cuales las académicas promovian apoyo y fortalecimiento a los nifios
y a sus familias, instrumentalizandolos para el uso del dispositivo tecnoldgico y para otras circunstancias de su
vivir. Las interacciones y observaciones fueron registradas en un diario de campo y posteriormente leidas para
procederse a la presente reflexién. Durante esta trayectoria se evidencid que las familias presentaban
necesidades de apoyo en lo que respecta al manejo de los artefactos tecnolégicos, a la prevencion de
infecciones, al control del dolor y a la organizacion del convivir delante de las inmeras tareas del cotidiano.
Constatamos que la actuacién de las académicas promovi6, para los nifios y sus familias, la aceptacion, la
confianza, el interés y el reconocimiento de los sujetos, ademas del aumento en los saberes y manejo de
aquellos dispositivos. El apoyo a las familias y a los nifios y adolescentes tanto trajo beneficios a éstos como
favorecio el desarrollo personal y profesional de las académicas de enfermeria.

Palabras clave: Cuidados de Enfermeria. Nifio. Adolescente. Tecnologia. Familia.
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