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Acesso de familiares aos conhecimentos para
cuidar em casa de crian¢a com gastrostomia:
Estudo qualitativo

Family caregivers’ access to pediatric gastrostomy home care education: A
qualitative study

Acceso de los cuidadores familiares a los conocimientos sobre como cuidar en casa
a un nino con gastrostomia: Estudio cualitativo

Resumo

Enquadramento: Conhecimento de familiares cuidadores sobre a gestiodo cuidado de criancas com
gastrostomia no processo de cuidar.

Objetivo: Analisar o acesso de familiares cuidadores a conhecimentos sobre como cuidar de criancas
com gastrostomia em casa.

Metodologia: Aplicado a dinimica corpo-saber do método criativo sensivel, com10 familiares de
lactentes e pré-escolares, em internamento. Estudo realizado entre junho e dezembro de 2019, em um
hospital publico do Rio de Janeiro, Brasil. Utilizou-se a andlise lexical, do software Iramuteq”.
Resultados: Cuidadores acederam a duas fontes de conhecimentos na preparagao para a alta do inter-
namento. A primeira, treino com orientagoes e demonstragio de procedimentos do campo da ciéncia
de enfermagem. A segunda, observacao livre dos cuidados prestados pelos profissionais de satde.
Houve cuidadores que nio receberam instrucoes, demonstrando limitagio na preparagao para a alta.
Concluséao: Viver com gastrostomia mobiliza a familia para cuidados seguros, dependentes de co-
nhecimentos de enfermagem. Os enfermeiros precisam atentar para as necessidades dos familiares, na
continuidade do cuidar em casa.

Palavras-chave: familiares cuidadores; crianga; gastrostomia; educagio em satide; enfermeiras

Abstract

Background: Family caregivers’ information on caring for a child’s gastrostomy at home.

Objective: To analyze family caregivers’ access to pediatric gastrostomy home care education.
Methodology: This study used an arts-based creative research method (Dindmica Corpo-Saber do
Meétodo Criativo Senstvel) with ten family members of hospitalized infants and preschool-aged chil-
dren. The study was conducted between June and December 2019 in a public hospital in Rio de
Janeiro, Brazil. Lexical analysis was performed using the IRAMUTEQ software.

Results: Family caregivers had access to two sources of information to prepare for their children’s
hospital discharge. The first was the education received through nurses” guidance and demonstration
of procedures. The second was the caregivers’ observation of health professionals’ care delivery to their
children. Some family caregivers received no guidance, showing limitations in discharge preparation.
Conclusion: Families of children fed via gastrotomy tube must be mobilized to deliver safe care based
on nursing knowledge. Nurses must consider family members’ needs regarding the continuity of care
at home.

Keywords: caregivers; child; gastrostomy; health education; nurses

Resumen

Marco contextual: Conocimiento de los cuidadores familiares sobre la gestién de los cuidados de los
nifios con gastrostomia en el proceso de asistencia.

Objetivo: Analizar el acceso de los cuidadores familiares a los conocimientos sobre cémo cuidar a los
ninos con gastrostomia en casa.

Metodologia: Aplicada la dindmica cuerpo-conocimiento del método creativo sensible, con 10 fa-
miliares de lactantes y preescolares hospitalizados. Estudio realizado entre junio y diciembre de 2019
en un hospital ptblico de Rio de Janeiro, Brasil. Se utilizé el andlisis léxico, del software Iramuteq”.
Resultados: Los cuidadores accedieron a dos fuentes de conocimiento en la preparacién del alta hos-
pitalaria. La primera, la formacién con directrices y demostracién de procedimientos en el campo de
la ciencia enfermera. La segunda, la observacién libre de los cuidados prestados por los profesionales
sanitarios. Hubo cuidadores que no recibieron instrucciones y mostraron limitaciones en la prepara-
cién para el alta.

Conclusién: Vivir con una gastrostomia moviliza a la familia para conseguir unos cuidados seguros,
basados en los conocimientos de enfermerfa. Los enfermeros deben prestar atencién a las necesidades
de los familiares dentro de la continuidad de los cuidados en el domicilio.

Palabras clave: cuidadores familiares; nifio; gastrostomia; educacién para la salud; enfermeras
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Introdugio

Lactentes e pré-escolares com gastrostomia apresentam
necessidades complexas de cuidados para que os familiares
satisfacam as necessidades de alimentacio, hidratacio,
integridade da pele e administragio de medicamentos,
quando transitam do hospital para casa. A permanéncia
de cuidadores na vida destas criangas requer que eles
adquiram conhecimentos sobre cuidados pertencentes ao
campo dos fundamentos de enfermagem pedidtrica para
a manutencdo da vida e para assegurar as capacidades e
funcionamento corporal (Collliére, 1999). Simultanea-
mente, estes conhecimentos s3o essenciais para garantir
a implementagao de cuidados em condigées seguras e
que promovam o conforto e bem-estar no dia a dia, para
que a familia consiga cuidar em casa, com fundamentos e
instrumentalizacdo acendidosjunto a enfermagem durante
o internamento.

Nos lactentes e pré-escolares que vivem com gastrostomia,
as necessidades em satde sao diferenciadas e resultam da
presenca de um tubo de alimentagio implantado cirurgica-
mente. E indicado para um conjunto amplo de pacientes pe-
didtricos que nao conseguem satisfazer as suas necessidades
nutricionais de longo prazo sem suplementagio, incluindo
os que possuem atraso de desenvolvimento neuromotor,
com refluxo gastroesofdgico intratdvel ou outros casos de
deficit de crescimento (Ribeiro et al., 2022).

Elas precisamde cuidados diferenciadas, especificas e
intensas quando comparadas as criangas em geral, exigindo
monitorizagaopela equipa multidisciplinar especializada.
Tratam-se de cuidados que associam conhecimentos das
ciéncias de enfermagem com as ciéncias médicas, da
nutri¢io, da fisioterapia, entre outras.

Lactentes e pré-escolares com gastrostomia como condigio
existencial fazem parte do conjunto de criangas com ne-
cessidades de satde especiais (CRIANES) (Cabral, et al.,
2004), que sio assistidos prioritariamente no Sistema Unico
de Satide (SUS) brasileiro (Precce et al., 2020). Entretan-
to, devido a multiplicidade dos cuidados necessarios, as
CRIANES podem permanecer muito tempo em ambiente
hospitalar. Por isso, ¢ necessdrio considerar a alta hospitalar
destas criangas como um processo e uma politica de cuidado
institucional, possibilitando o acesso aos servigos de satde,
exigindo o planeamento da alta e a preparacio adequada
dos familiares pelas instituigoes de satde, eliminando a
dependéncia do hospital (Gées & Cabral, 2017).

No que respeita ao acesso a informagoes, sabe-se que
quanto mais bem informados, mais tranquilos e segu-
ros estiverem os familiares cuidadores, maior serd a sua
capacidade de satisfazer as necessidades da crianga (Ri-
beiro et al., 2022). Neste sentido, é necessdrio repensar
aamplia¢io do acesso a capacitagdo e instrumentalizagao
de familiares, para que possam cuidar de CRIANES que
vivem com gastrostomia, num ambiente domicilidrio,
sendo este 0 campo de conhecimento da enfermagem, de
preparar para o cuidar os familiares. O uso da tecnologia
da gastrostomia pertence ao conhecimento cientifico da
enfermagem, sendo necessério a preparagio, capacitagao
e 0 acesso a informagdes para que familiares cuidem com
seguranga e de modo auténomo (Dipasquale et al., 2022).

Os familiares cuidadores com pouco acesso a conheci-
mentos podem sentir receio, angustia e depressio, o que,
em dltima instincia, afeta diretamente a qualidade do
cuidado prestado a crianca (Broering & Crepaldi, 2018).
Diante do exposto, delimitou-se como objetivo: analisar
o acesso de familiares cuidadores a conhecimentos sobre
como cuidar de criangas com gastrostomia em casa.

Enquadramento

No quotidiano da prética de enfermagem, a educagao
em satde ¢ intrinseca ao processo de cuidar, possibilita
atransformacio ou reconstrucio de saberes por meio do
acesso a0 conhecimento para a implementagio do cuidado
pelo familiar cuidador (Bazzan et al., 2021).

Neste sentido, entende-se a necessidade de acesso ao
conhecimento como uma possibilidade de os familia-
res tornarem-se sujeitos ativos, criticos e reflexivos no
continuum de aprender e capacitar-se para cuidar. Para
Freire (2011), toda pessoa é um ser relacional com raizes
espago-temporais cuja tarefa principal é ser sujeito de
transformagio e nao objeto de transformagio. A mudanca
nao ¢ exclusiva de algumas pessoas, mas sim daquelas que
escolhem a mudanca.

Como profissional cujo trabalho impacta diretamente na
sociedade, o enfermeiro nao pode permanecer neutro no
mundo, indiferente aos processos de (des)umanizacio.
Nesse sentido, o papel desse profissional é problematizar
a realidade da pessoa para ampliar cada vez mais os seus
conhecimentos, por meio da reflexio.

E a necessidade de aprender que mobiliza a pessoa a
procurar conhecimento que produza um real sentido no
seu viver (Freire, 2011). O lugar da enfermeira é atuar
como mediador e faciltador do acesso ao conhecimento
num processo ativo que envolve necessidade e reflexio,
criando e recriando condi¢oes de aprendizagem integrada
ao contexto real da vida no mundo.

Se por um lado, hd estudos que apontam o acesso de fa-
miliares a informagoes sobre como cuidar da crian¢a com
gastrostomia, porém o foco estd centrado na funcionali-
dade e na dependéncia de outro cuidador para a crianca
alimentar-se com sonda de alimenta¢io (Dipasquale et al.,
2022). Por outro, constata-se pouca énfase em outras
necessidades biopsicossociais, como parte do cuidar na
alimentagio por sonda toma tempo do familiar cuidador,
afastando-a de outras atividades sociais da crianca e sua
familia (Berman et al., 2022). Portanto para a prética de
cuidados de enfermagem deve capacitar, treinar e assegurar
0 acesso a conhecimentos dos familiares para cuidar em
casa, em uma dimensdo ampliada, promovendo melhor
qualidade de vida da crianga e seu cuidador, baseado na
pedagogia do cuidado (Freire,2011).

Questao de investigacao
De que forma os familiares cuidadores acedem a conhe-

cimentos sobre como cuidar de lactentes e pré-escolares
que vivem com gastrostomia, em casa?
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Metodologia

Abordagem qualitativa desenvolvida com recurso ao mé-
todo criativo sensivel, cuja prética grupal ¢ mediada pela
arte produzida no espago da dinimica de criatividade e
sensibilidade (DCS), da discussao coletiva e observagio
participante. O investigador é o0 animador cultural e tem
a fungao de manter os participantes ativos na produgio de
dados por uma produgio do tipo artistica gerada numa
DCS (Cabral & Neves, 2016).

Na DCS Corpo Saber, os participantes respondem uma
questio geradora de debate preenchendo com palavras-
-chaves na silhueta de um corpo vazio desenhado numa
folha de papel A3. Esta concegio metaférica de corpo
¢ uma ressignifica¢do de corpo de conhecimento sobre
cuidados, que vai sendo gradualmente preenchido para
constituir uma produgio artistica (Ribeiro et al., 2022).
Tal como previsto pelo método, a DCS foi separada em
cinco momentos. No primeiro, decorreu a apresentagio
de cada participante e investigador de campo, exposi¢ao
do material a ser utilizado na atividade (folha de papel
A3 com o desenho da silhueta do corpo de uma crianca
e canetas coloridas), a explica¢io sobre o que seria feito
no encontro, a enuncia¢ao apresentagio da questio ge-
radora de debate: “De que forma cuidam das criangas
com gastrostomia, quando estdo em casa?” No segundo
momento, os participantes recorreram 3 escrita ou desenho
para gerar uma produgio artistica tnica. No terceiro e
quarto momentos, expuseram o que estava registado no
corpo, justificando as suas escolhas, e refletiram sobre os
temas emergentes do conjunto da produgio. No dltimo
momento, recodificaram sob a forma de sintese temdtica.
Para a realizacio da DCS, os cinco encontros decorreram
entre julho e dezembro de 2019, com duragio aproximada
de uma hora gravada em aparelho digital, totalizando
aproximadamente cinco horas. Cada encontro contou
com a participagio de familiares cuidadores brasileiros
que representam diferentes grupos familiares, gerando
cinco produgées artisticas coletivas que foram objeto de
discussao em grupo.

Estabeleceram-se os seguintes critérios de inclusao: ser
familiar maior de 18 anos, ser o cuidador principal ex-
periente e com papel ativo no cuidado de CRIANES
lactentes e pré-escolares com gastrostomia e que fosse
capaz de comunicar-se oralmente. Excluiram-se familia-
res cujas CRIANES com gastrostomia se encontravam
hospitalizadas e nio tinham acumulado experiéncia de
cuidar delas no ambiente da casa. Antes de cada encontro,
aplicou-se um instrumento com informagées sociodemo-
gréficas para a caracterizagio do familiar cuidador e da
crianca. Foram convidados a participar na investigagao
20 familiares cuidadores, de lactentes e pré-escolares, que
cumpriam os critérios de inclusao. Destes, 10 cuidadores
(n=10) participaram efetivamente da investigagio.

A investigagao foi realizada no ambulatério de pediatria
clinica de um hospital da rede de aten¢io de média e alta
complexidade do Sistema Unico de Satde na cidade do
Rio de Janeiro, Brasil. Trata-se de um hospital geral com
atendimento especializado para procedimentos cirdrgicos
eletivos na infincia.

O material empirico foi submetido a andlise lexical em
trés etapas, a pré-andlise, a andlise e a inferéncia e interpre-
tagdo. A etapa da pré-andlise foi realizada em duas fases.
Na primeira, preparou-se o corpus textual e na segunda
processaram-se os dados com auxilio do software francés
Iramuteq® (Interface de R pour lés Analyses Multidimen-
sionnelles de Textes et de Questionnaires) de andlise lexical.
Considera-se um bom aproveitamento de Unidade de
Contexto Elementar (UCE), o indice de 75% ou mais.
(Brigido et al., n.d.)

Para o reconhecimento do corpus textual pelo software,
adotaram-se as ferramentas underline (_) para a unifica-
¢ao de palavras que formassem sentido no didlogo dos
familiares. Separaram-se as linhas de comando segundo
as varidveis apresentadas por cédigos especificos (tipo de
cuidador, idade, escolaridade, tempo de gastrostomia).
Iniciou-se cada linha de comando com quatro asteris-
cos (****), seguida de espaco, mais um asterisco (*), da
seguinte forma: familiar participante (mie_crianes_n°),
espaco, mais um asterisco (*), idade (id_n°), espaco,
mais um asterisco (*), escolaridade (esc_n®) e espaco,
mais um asterisco (*), tempo de gastrostomia (tg_n°).
Como exemplo destaca-se: **** *mie_crianes_1 *id_4
*esc_6 *tg_3

Para o interesse dessa andlise, elegeu-se a andlise fatorial
de correspondéncia a partir da Classificacio Hierdrquica
Descendente (CHD) (Kami et al., 2016). Na CHD, o
software analitico calculou os léxicos de maior repeti-
¢lo, e identifica segmentos textuais com maior repre-
sentatividade em cada classe textual (corpus em cor).
Assim, cada classe é composta por segmentos textuais
agrupados em fungio da classificagio e pela distribuicao
do vocabuldrio (formas) destes segmentos de texto. Ao
processar os textos, executam-se cdlculos cujos resultados
sdo sistematizados por classes, principalmente, pelo seu
vocabuldrio caracteristico (léxico) e pelas suas varidveis
(palavras com asterisco).

A validade interna dos dados foi assegurada pela andlise dos
dados no grupo de pesquisa “Criangas com necessidades
especiais de saide” do Conselho Nacional de Pesquisa do
Brasil (CNPq), o qual as pesquisadoras estao vinculadas e
¢ composto por pesquisadores experientes em abordagem
qualitativa. As entrevistas apds transcritas sofreram dupla
verificacdo na prepara¢io do corpus textual, na garantia
do anonimato, confiabilidade e viabilidade dos dados, e
antes de serem inseridas para andlise do software.

Por se tratar de um estudo qualitativo, a redagao do
presente artigo seguiu checklist de recomendagées dos
Critérios Consolidados de Relato de Pesquisa Qualitativa
(COREQ).

A investigagio cumpre as diretrizes éticas da Resolugio n.°
466, de 12 de dezembro de 2012 e da Resolugio n.° 580,
de 22 de marco de 2018, ambas do Conselho Nacional de
Satde do Brasil. O projeto foi aprovado pelos Comités de
Etica da instituigdo proponente, a Escola de Enfermagem
Anna Nery, da Universidade Federal do Rio de Janeiro,
Brasil, segundo o parecer n.® 3.236.884/2019 e da copar-
ticipante, segundo o parecer n.° 3.399.703/2019. Todos
os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre Esclarecido antes da realizacio dos encontros.
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Resultados

Dos 10 familiares cuidadores que participaram neste es-
tudo, nove eram mies bioldgicas e uma adotiva. A idade
das participantes variou entre 23 e 61 anos, com média
de 34 anos. Quanto a escolaridade, uma possuia o ensino
bésico completo, uma o ensino superior incompleto e oito
o ensino secunddrio completo. A maioria dos familiares
cuidadores no domicilio eram mulheres (maes, irma, avé
e tia) e pessoas significativas (madrinha). Entre os cuida-
dores masculinos destacam-se a presenga do pai e irmao.
As dez criangas com necessidades de satide especiais
apresentaram idades varidveis entre um ano e trés meses
(lactentes) e cinco anos (pré-escolares) e uma variedade
de diagnésticos médicos (microcefalia por virus Zika [2];
sindrome de Digeorge [1], hipotonia por sofrimento fetal

[1], hidrocefalia [1], paralisia cerebral [1], sindrome de
Down [1], meningite [1], sequelas de infe¢io do HIN1
[1], insuficiéncia renal crénica [1]). Predominou a ne-
cessidade de cuidado tecnolégico devido a gastrostomia
isoladamente ou associada a traqueostomia com ventilagio
por Bipap®, vélvula de derivagio ventriculo-peritonial
(DVP), nefrostomia, cateter venoso totalmente implan-
tdvel e Ortese nos pés.

O Iramuteq” analisou 677 segmentos de texto dos 805
(84,10%), gerando 2 temas e 3 classes em cada tema. Neste
artigo analisaremos a classe 1, cujos léxicos mais representa-
tivos (18,9%) sao hospital e casa como os lugares de maior
acesso a conhecimentos sobre como cuidar no domicilio da
crianga com gastrostomia. Em seguida, o léxico enfermeira
surge como o mais representativo entre os profissionais de
satide na facilitagio desse acesso (Figura 1).

Figura 1

Dendograma com a percentagem de vocdbulos distribuidos em cada classe fornecido pelo software

IRAMUTEQ
classe 1 classe 2 classe 5 classe 8 classe 4 classe 3
hospital gente senhor seringa ostio balonete
casa cnanca médico memca?ao banho sonda
enfermeiro crianes_9 crianes_6 agua seco pody
levar cuidar falar ferver gaze preﬁder
maorar anao d gavagem |II‘TIDO Iment
ntesting porque Cg};‘s dieta banheira Cfgﬂapggp &
P alimentar militro manter xar
tratamento Ih - o I p
S tempo ([:]0 ar ar alimentacio pele soltar
ensinar pessoa e lavar normal faciidade
ajuda laudo dormir alimento Pomada Heco
trazer consegquir rI_'lL.Ir'Ido ggsss;':&m suco_géstrico vitamina
ntemar entéo vida minictrar locai lugar
;| E:Jrsguntar conversar antes e ;?isll'llcar
5 s oa . e sab3
Tio_onito como gxlgemo ;:‘; '|n1|::l... ,.iﬁsio insuflar
fetre | filho oca empurrar cuidado pendurar
experiéncia ndo f(_]ﬂClElUdIGlOgCl . redor cama
procediments gosto vir grosso antepars estourar
rm? . agora quanda agua_quente limpar pone
frezar | especial querer sujo vermelho gastrico
emergéncia medo convulzdo ~ SEMprE crianes_10
enfarmagam cunhado B dstio_da_pastrostomia dentro
ma mulher sabonete pema
aprender " sorn seguro
nauszanda fe‘||z bactéria mililitro:
operar EELI . bem encher

Os destaques léxicos da classe 1 apontam para o tema
enfermeira como facilitadora do acesso de familiares
cuidadores a conhecimentos sobre como cuidar em casa
de criangas com gastrostomia.

Enfermeira na facilitacio do acesso de familiares cuida-
dores a conhecimentos sobre o cuidar em casa de criangas
com gastrostomia:

Os familiares cuidadores acederam a conhecimentos
sobre a continuidade do cuidado de uma crianga com
gastrostomia em casa, durante o internamento e antes
da alta hospitalar, desempenhando a enfermeira o papel

de facilitadora do processo ensino-aprendizagem formal
e informal.

“Me ensinaram no hospital” (mae crianes 5). “Comecei a
fazer (a alimentagao por gastrostomia) no hospital” (mae
crianes 6). “Antes de ir para casa, a enfermeira passou
uns trés dias me ensinando, treinando” (mae crianes 7).
“L4 no hospital, a enfermeira me ensinou, me explicou
tudo. (mae crianes 8).

O comego foi marcado pelo medo diante do novo na
manipulacio do suporte tecnoldgico, o nervosismo e a
inseguranca. As enfermeiras e os médicos assumiram um
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papel ativo, incentivando a participa¢do no manejo do
cuidado, integrando o familiar cuidador no processo de
aprendizagem.

Antes da crianes ter alta, a enfermagem me ensinou. Fiquei
muito nervosa na hora, porque falei que nao ia conseguir
em casa; mas, as enfermeiras me ensinaram, me falaram
que eu teria que aprender. Me ensinaram o passo-a-passo.
Em casa, o comeco foi um pouquinho dificil. Mas, agora
estd tranquilo. (mée crianes 4)

“No inicio, as enfermeiras ficavam olhando como eu fazia.
Depois, eu ja fazia sozinha, sempre aprendi as coisas muito
rapido” (mie crianes 6). “Eu tinha medo, tinha medo de
colocar a sonda. Tudo aquilo era novo” (mae crianes 7).
Gradualmente, e passo-a-passo, as dificuldades foram
superadas e o aprendizado atendeu a necessidade desse
familiar na aquisi¢ao de autonomia e independéncia no
cuidado. O cuidador reconhece a necessidade de trocar
a sonda e sente-se conflante para fazé-lo.

“Nao preciso vir aqui no hospital para trocar a sonda,
eu mesma retiro e troco igual a vocés da enfermagem.
Aprendi aqui no hospital” (mie crianes 3). “Quando solta
a sonda, troco em casa. S6 fui ao hospital duas vezes. Eu
aprendi vendo a enfermagem trocar, aprendi, pronto,
nunca mais voltei” (mie crianes 5). “Em casa foi mais
fécil. As médicas falaram que eu podia fazer e, no inicio,
as enfermeiras ficavam olhando como eu fazia. Depois, eu
ja fazia sozinha, sempre aprendi as coisas muito rdpido.”
(mae crianes 6)

Numa atividade de educacio em satide implementada
pelos profissionais de enfermagem, na preparagio para a
alta hospitalar, um familiar cuidador que acedeu a duas
fontes de conhecimentos sobre como cuidar em casa de
criangas com gastrostomia — observagio de procedimentos
e treinamento formal.

“Via (observagao) as enfermeiras passarem a sonda, quan-
do eu ia trocar a sonda estourava. As enfermeiras (treina-
mento formal), aqui do hospital, deixavam eu ver bem
para poder fazer” (mae crianes 3).

Contudo, houve familiares que nio tiveram acesso a
conhecimento sobre cuidados as CRIANES lactentes e
pré-escolares com gastrostomia, gerando dificuldades para
implementd-los na transi¢io hospital-casa. Destacam-se
os retornos frequentes a emergéncia do hospital para a
troca da sonda, uma aprendizagem baseada na tentativa
acerto-erro, na observagio fortuita do procedimento de
administracio do alimento por sonda de gastrostomia,
em outras situacoes de cuidado.

“Aprendi mesmo fazendo em casa, porque a enfermeira
nao se sentou e falou: ‘¢ assim . . . estd vendo aqui . . .
Nao. Se for cabega dura nio aprende” (mae crianes 5).
A enfermeira ndo me ensinou, eu fui aprendendo. A en-
fermeira perguntou se eu estava vendo a seringa . . . nao
pode ficar empurrando quando oferecer a sopa’. Porque
nao sabia trocar e quando trazia o crianes_8 na emer-
géncia, no dia da troca, eu fiquei vendo. As enfermeiras
ensinavam outras pessoas ¢ eu ali ficava s6 observando
como trocava. Quando o crianes_8 colocou a gastrosto-
mia ndo me ensinaram, cheguei aqui no desespero. No
primeiro dia foi s6 isso, mostrou e falou: a partir de agora
vocé vai fazer o dia inteiro. (mie crianes 8)

“Eu nio fui treinada, nio fui treinada a trocar a sonda de
gastrostomia, tanto que eu vim aqui no hospital inimeras
vezes” (mie crianes 9).

Para um grupo de cuidadoras, nao houve acesso as in-
formagoes para o cuidar, pela auséncia de orientagio da
enfermeira ou por serem transmitidas de modo pouco
adequado.

“A enfermagem que foi l4. Primeira vez, um dia antes dele
ter alta. Ele estava comendo pela sonda, e as enfermaeira
falaram: “vocé pega e coloca essa seringa na gastrosto-
mia” (mae crianes 1). Por que ninguém me ensinou,
tive que aprender sozinha... as orientagoes foram da mae
CRIANES 1. .. e por telefone, e também assim olhando
as outras maes’ (mie crianes 2).

Quando nao hd espago para problematizar a realidade da
pessoa nio se amplia conhecimentos e nem se fomenta a
reflexdo. O conhecimento fica vazio de sentido real para o
mundo em que a pessoa vive, adiando-se a sua busca. O
profissional deixa de atuar como mediador do processo
ensino-aprendizagem pela sua inexisténcia. As condigoes
de aprendizagem centradas na tentativa acerto-erro podem
provocar um ciclo vicioso de cuidados inseguros, quando
se vé sozinho em casa.

Discussao

O acesso aos conhecimentos sobre o cuidado de lactentes
e pré-escolares aconteceu no espago da educagio em satide
mediada por um processo de ensino-aprendizagem for-
mal e informal. Nos treinamentos formais e observacoes
de procedimentos privilegiaram-se o passo-a-passo dos
cuidados procedimentais para a gestao da comida alimen-
tacdo e administracio de comida via sonda. O cuidar de
enfermagem serviu como modelo para o familiar cuidador
refletir sobre as necessidades de lactentes e pré-escolares
na transi¢ao do hospital-casa.

Portanto, os profissionais de enfermagem foram sensiveis
na condugio de um processo de aprendizagem centrado
na expectativa de necessidade de aprendizagem por parte
dos familiares no manuseamento do dispositivo tecno-
16gico, trocando conhecimentos para a melhoria da vida
das criancas sob cuidado (Gées & Cabral, 2017).

Além do treinamento formal baseado na demonstra¢io
do procedimento e no ensino de retorno, a observagao
dos procedimentos técnicos realizados pelos profissionais
de enfermagem se constituiu em fontes de acesso ao
conhecimento. Diante dessa realidade, as enfermeiras
foram mediadoras do processo ensino-aprendizagem
desenvolvendo mecanismos de fortalecimento das in-
terrelagoes com os cuidadores para garantir um cuidado
seguro e consciente.

Os resultados deste estudo contrapoem-se ao realizado
com crian¢a com necessidades de satde especiais que
demonstrou menor visibilidade dos profissionais de enfer-
magem no discurso dos familiares cuidadores, durante o
processo de preparacio para a alta. Quando questionados
sobre as orientacées durante o internamento e a alta hos-
pitalar, ficou evidenciada a fragilidade de vinculo entre a
equipa de enfermagem e a familia (Precce et al., 2020).
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O processo ensino-aprendizagem pautou-se numa relacio
dialégica e empdtica permitindo que interlocutores nos en-
contros de cuidados se beneficiassem com demonstragoes
de retorno e cuidado colaborativo, aspetos essenciais para
a aprendizagem e superagio das dificuldades enfrentadas
no dia a dia do domicilio. Os primeiros momentos de
acesso a0 conhecimento foram marcados pelo receio, ner-
vosismo e inseguranca do desconhecido, o que evidencia
um processo intensamente emocional. Apés terem sido
superadas essas barreiras iniciais, desenvolveu e o cuidador
sentiu-se mais seguro seguranga e competente para cuidar.
O estado emocional pode comprometer a iniciagio da
aprendizagem e por vezes, orientagoes fornecidas durante
a hospitalizagao perdem o real sentido naquele momento,
tornando-se sem aptidao para aprender. Portanto, é ne-
cessario que o enfermeiro encoraje os cuidadores durante
o internamento, respeitando-se o seu tempo e momento
de disponibilidade. S6 assim entao esse cuidador se be-
neficiard com uma aprendizagem significa que o capacite
a realizar com independéncia o cuidado, ao transitar do
hospital para casa (Precce et al., 2020).

Os familiares podem sentir-se inseguros para continuar
cuidando da crian¢a em casa por ndo contarem mais com
a presenca constante da equipe de satde lhes fornecen-
do informagio e conhecimento para lograr os cuidados
necessirios (Gées & Cabral, 2017).

Os resultados apontam o profissional de enfermagem
como fonte mediadora de conhecimento, agindo como
trabalhadores sociais que humanizam a relagao de ensi-
no-aprendizagem e respeitam as limitagées e o tempo de
cada familiar cuidador para aprender.

O conhecimento mediado no internamento foi capaz de
provocar transformagées entre os familiares cuidadores que
optaram pela mudan¢a como parte da necessidade de ser
auténoma no processo de cuidar. A adesdo as mudangas
assumiu um sentido real quando o familiar cuidador se
sentiu seguro para cuidar sozinho, manipular e trocar a
sonda. Assim, dados deste estudo reforcam o disposto
atualmente na literatura acerca da importancia dos pais
que tomaram a decisdo e aceitaram a alimentagao por tubo,
aumentando a qualidade de vida para a crianga e sendo
capazes de cuidar dela em casa (Dipasquale et al., 2022).
O empoderamento contribui para a superagio de desafios
préprios do manejo da alimentagao por gastrostomia, da
troca de sonda, cuidados com a pele periostomal, por
exemplos. Portanto, a relacio interpessoal da equipe de
satde e familiares cuidadores age como facilitador nio
6 da assisténcia, mas também da educacio em satde.
Essa relagao fortalece vinculos de confian¢a em favor do
desenvolvimento de a¢des conjuntas que promovem a
autonomia do familiar cuidador para cuidar da crianga.
Esses achados vao ao encontro do desenvolvimento de uma
assisténcia segura que tenha como foco uma abordagem
de educagao em saide promotora de empoderamento
na prestagdo de cuidados de qualidade a essas criancas
(Bazzan et al., 2021).

Deste modo, compete ao enfermeiro nao somente a ha-
bilidade para lidar com o dispositivo tecnoldgico, mas
também a criagio de subsidios para a orientagio e edu-
cagao em saude propiciando a familia independéncia na

implementagio de cuidados (Rosseto et al., 2019; Gdes
& Cabral, 2017).

A introdugio gradual dos cuidadores no processo de cui-
dar, ainda no hospital, permite a incorpora¢io de novas
experiéncias. Para tanto, o enfermeiro realiza agdes com
demonstragio de retorno e orientagdes quanto as demais
demandas de cuidados na administracio de medicamen-
tos, alimenta¢do, com o corpo, o brincar, a interagao
social serem desenvolvidos no domicilio, por meio da
capacitagao do familiar cuidador, que deve assumir o
protagonismo do cuidado (Gées & Cabral, 2017).

A educagio em saide consiste em um processo de en-
sino-aprendizagem que visa a promogio da satude, ¢ o
enfermeiro neste contexto torna-se um importante me-
diador na consecugao dos objetivos educacionais e que
possibilitem mudangas positivas no cuidado aos lactentes
e pré-escolares com gastrostomia (Freire, 2011).

Dentre as diversas maneiras de atuagao deste profissional,
as atividades educativas fazem parte da prdtica profissional
do enfermeiro em diferentes cendrios permitindo um
espago de construgio de saberes, relagoes interpessoais,
didlogo (Rosseto et al., 2019).

Segundo Freire, um profissional comprometido com a
mudanga partilha conhecimentos de forma humanizada e
respeitosa, visando atender a necessidade de aprendizagem
do educando (Freire, 2011). Particularmente, na prética
de enfermagem, o papel do profissional como educador
¢ mais valorizado e reconhecido quando se tratam de
procedimentos complexos necessdrios 4 manutengao de
vida de uma crianga com necessidade de satide especial
(Gées & Cabral, 2017).

Entre as limitagoes do estudo destaca-se a implementacio
da investigagao em ambulatério e nio no ambiente do
domicilio. Além disso, a representatividade familiar restrita
a um dnico cuidador por familia nio permitiu ter acesso
a0 conhecimento sobre presta¢io de cuidados por outros
membros da familia. Nesse sentido, a partilha de cuidados
entre esses familiares pode ser limitada pela concentragao
de conhecimento num tnico cuidador brasileiro.

Conclusao

O acesso ao conhecimento foi mediado no processo
ensino-aprendizagem baseado no treinamento procedi-
mental da troca da sonda, cuidado da pele periostomal,
na administracio de medicamentos e da alimentacio,
desenvolvendo atividades cuidativas que fomentaram
a demonstrac¢io de retorno. Além disso, os familiares
cuidadores observaram as enfermeiras na realizagio de
cuidados e também receberam orientagdes gerais sobre
cuidados, para além do manejo da gastrostomia.

As enfermeiras contribuiram com a implementagio de
acoes educativas em satide concorrentes ao desenvolvi-
mento dos cuidados a crian¢a com necessidade de satide
especial e necessidades de cuidados tecnoldgicos, durante
a hospitalizagio. As enfermeiras participaram ativamente
com os familiares cuidadores no processo de transformagao
social que os tornaram auténomos, conscientes e mais
seguros para cuidar dessa crianga em casa. Para lograr este
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éxito, os familiares cuidadores foram aliados fundamen-
tais na prestagao de cuidados na transi¢ao hospital-casa.
As contribuigoes deste estudo procuram ampliar os cuida-
dos de criangas com gastrostomia, de modo a promover
um cuidado seguro, bem-estar na realizacio de procedi-
mento complexo e continuo. A preparagio para a alta que
deve acontecer deste o inicio do internamento, buscando
a seguranga e autonomia no cuidar dos familiares de
criangas com gastrostomia.

E preciso incorporar novas formas de cuidados que man-
tém a vida, como ¢ a alimentago segura por gastrostomia,
nos hdbitos de vida, crencas e costumes da familia. O
planeamento da alta na transi¢do hospital-casa precisa
trazer a familia para o centro do cuidado sem ser um
invasor cultural.

As implicagoes deste estudo para a investigagio e prética
de cuidados de enfermagem consiste na ampliagio dos
cuidados de criangas com gastrostomia para além da di-
mensio biomédica, trazendo a dimensao biopsicossocial
na promogio de um cuidado seguro, na realizagao de
cuidados complexos e continuos, bem estar da crianca
e seu cuidador.
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