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PARECER FINAL DO ORIENTADOR SOBRE O TRABALHO DE CONCLUSAO DE
CURSO

Este € um estudo que traz importantes contribuigdes para a Enfermagem, em especial
na area pedidtrica, pois traz a fala de criangas e adolescentes dependentes de tecnologia sobre
varios aspectos do seu viver. A seriedade e o interesse com o qual as académicas realizaram
este estudo é algo a ser destacado neste processo. A conduta ética e a sensibilidade na
conducdo do trabalho retratam a capacidade das mesmas enquanto enfermeiras e engquanto
pesquisadoras. Os resultados encontrados fortalecem o desenvolvimento do conhecimento no
ambito da enfermagem pediatrica, bem como nos traz uma outra responsabilidade: a de
ampliarmos nossas parcerias, a de agucarmos olhos e ouvidos no sentido de contemplar e
perceber toda a singularidade das criancas e adolescentes que utilizam um dispositivo
tecnoldgico. De igual forma nos demonstra a necessidade premente de parcerias entre escola,
familia e hospital a fim de proporcionar a esta clientela um outro significado além da dor, do
desconforto e da discriminacdo. O estudo das académicas reforca a importancia do
acolhimento, da escuta atenta e da sensibilidade no cuidado a estas criangas e adolescentes
que trazem consigo o grande desafio de enfrentar e superar as diferencas da aparéncia para
fazerem brilhar a esséncia do que sdo: seres humanos, criancas e adolescentes transitando

pelos caminhos do viver, e que este seja com a qualidade e com o0 apoio que merecem.
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1. APRESENTACAO

Trata-se do relatorio da pesquisa desenvolvida como trabalho de concluséo do curso,
por académicas da V11 fase do Curso de Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal
de Santa Catarina durante a disciplina Estagio Supervisionado Il. O conteddo deste relatério
contém um estudo de natureza exploratorio-descritivo, com abordagem qualitativa com o
objetivo de conhecer a percepcdo da crianca e dos adolescentes sobre a experiéncia de ser
dependente de tecnologia originando o trabalho intitulado “a experiéncia de ser dependente
de tecnologia na percepgdo da crianga e do adolescente: contribui¢cdes para o cuidado de
enfermagem”. O presente estudo foi submetido ao Comité de Etica do Hospital Infantil Joana
de Gusmédo (HIJG) sendo aprovado sob o n° 032/2010 e teve como local de pesquisa as
unidades de clinica médica e cirurgica. Os dados foram coletados no periodo de agosto a
novembro de 2010, utilizando o Interacionismo Simbdlico como referencial teérico. Como
forma de coleta de dados utilizou-se as interagdes diarias, a partir do qual os dados foram
registrados e analisados. Participaram desta pesquisa cinco criangas/adolescentes, sendo que a
coleta de dados deu-se através de interacOes diarias. Do relatorio consta capitulo de
introducdo, referencial tedrico, metodologia, sendo que o capitulo dos resultados ¢é
apresentado sob forma de artigo, consideracdes finais, referéncias bibliograficas e apéndices.
Referido relatorio foi analisado durante a banca do dia 29/11/2010 a partir dos quais se
procedeu as correcdes e inser¢des solicitadas pelos avaliadores e que se encontra no decorrer

dos capitulos que se seguem.



2. INTRODUCAO

Nas Ultimas décadas, o desenvolvimento tecnoldgico na area da saude, vem
aumentando a expectativa de vida e ampliando a sobrevida em muitos casos anteriormente
condenados a oObito. O avanc¢o tecnoldgico tem contribuido para o aumento do nimero de
criangas que sobrevivem a doencas graves ou a lesdes traumaticas, mas que as tornam
portadoras de disfuncbes que exigem mudancas na qualidade de vida, de cuidados especiais
permanentes imprescindiveis a sobrevivéncia (CUNHA, 1997).

De acordo com Drucker (2007), a inclusdo de tecnologia nos hospitais,
especificamente nas areas de terapia intensiva neonatal e pediatrica, vem possibilitando maior
chance de sobrevivéncia dos recém-nascidos de alto risco, de criangas com malformacdes
congénitas, traumas adquiridos e doencas anteriormente incompativeis com a vida. A
conseqliéncia desta inclusdo tecnoldgica é a existéncia de um grupo de criangas com
necessidades médicas e de enfermagem continuas, as chamadas “Criangas Dependentes de
Tecnologia” (CDTs). O documento redigido pelo US Office of Technology Assitance (OTA),
classifica como criancas dependentes de tecnologia aquelas que utilizam de um dispositivo
médico para compensar a perda de uma funcdo vital do organismo, e que precisam de
cuidados diérios de enfermagem para evitar a morte ou maiores deficiéncias (OTA, 1987).

Este conceito apresenta quatro caracteristicas: primeiro, a necessidade do uso de
tecnologia médica; segundo, somente sdo incluidas as tecnologias que sustentam a vida;
terceiro, a dependéncia deve ser prolongada; e quarto, a necessidade de grande competéncia
técnica nos cuidados de enfermagem. Os “cuidados de enfermagem” incluem cuidados
fornecidos pelos nédo profissionais de enfermagem, como os pais das criangas (OTA, 1987).

As causas da dependéncia tecnoldgica variam, podendo resultar de doencas cronicas,
condi¢Bes congénitas ou genéticas. Podem estar associadas com a prematuridade ou ter
ocorrido ap6s um acidente, infeccdo ou doenca. As criangcas dependentes de tecnologia
formam um grupo diversificado, que difere também em termos da idade em que se tornaram
dependentes de tecnologia, seu nivel de incapacidade, se a dependéncia é continua ou
intermitente e se a dependéncia é permanente ou temporaria (KIRK, 1998).

A primeira geragdo de CDTs surge mundialmente durante as décadas de 40 e 50
devido a epidemia de poliomielite. Os avan¢os médicos nesta época geraram uma legido de
adultos e criancas tecnologicamente dependentes, sendo desenvolvidos modernos suportes

para os cuidados com as vias aéreas e ventilacdo artificial com o intuito de diminuir as



seqlielas, chegando a reduzir a mortalidade por faléncia respiratdria de 90 para 20 por cento
(GOLDBERG, 2002).

A segunda geracdo de CDTs € caracterizada por aquelas que passam a residir nas
unidades de terapias intensivas, para garantir a sobrevivéncia. O desenvolvimento destas
unidades nas duas ultimas décadas foi e continua sendo responsavel pela sobrevivéncia de
inimeros pacientes, contribuindo para a redugdo na taxa de mortalidade na pediatria e
neonatologia (MENDES, 2005).

Kirk (1998) ressalta que atualmente sdo considerados outros tipos de dispositivos
tecnoldgicos relacionadas a manutengdo da vida, tais como: ventilagdo mecénica, nutricdo
parenteral, terapia com drogas endovenosas, dialise peritoneal, hemodialise, oxigenoterapia,
traqueostomia, alimentacdo enteral (sonda nasogastrica ou gastrostomia), monitorizacdo
cardiorrespiratdria, urostomia, colostomia, ileostomia, cateter ureteral.

Os registros da prevaléncia de criancas dependentes de tecnologia ainda sdo precarios.
No Reino Unido, a estimativa era, no inicio do ano 2000, de cerca de 6.000 criancas. Nos
Estados Unidos, em 1988, a estimativa era de 100.000 criancas dependentes de tecnologia
(GLENDINNING et al, 2001). Ja no Brasil, ndo héa registros nacionais sobre a prevaléncia de
criangas dependentes de tecnologia, porém trabalhos publicados sobre o tema confirmam a
tendéncia da existéncia e da ampliagdo do nimero de criancas e adolescentes (DRUCKER,
2007).

O crescente quantitativo de criancas dependentes de tecnologia indica que o
mapeamento desta populacdo é de fundamental importdncia para o desenvolvimento e
implantacdo de estratégias no intuito de oferecer servicos que garantam os cuidados necessarios
e especializados para a sobrevivéncia das CDTs (MENDES, 2005).

Deve-se assinalar que estas criancas, em sua grande maioria, apresentam importante
comprometimento mental, emocional e de comportamento, o que as torna totalmente
dependentes de cuidados continuados de seus pais e demais familiares (FLORIANI, 2010).

Outros eventos vinculados a situacdo da crianca sdo as idas e vindas as consultas
médicas, a utilizacdo de diversas medicacBes em horérios precisos e as possiveis re-
internacOes (CASTRO e PICCININI, 2002). A hospitalizacdo pode se apresentar como uma
experiéncia traumética para a crianga. Afastando-a de sua vida cotidiana, do ambiente
familiar, promovendo um confronto com a dor, a limitacdo fisica e a passividade, e
consequientemente, fazendo aflorar sentimentos de culpa, puni¢do, e medo da morte (MITRE e
GOMES, 2007).



De acordo com Chiattone (2003), existem varios distdrbios conseqiientes da
hospitalizacdo, relacionados, na maioria das vezes, com o fato da impossibilidade da crianca
em lidar com os acontecimentos. Entre esses disturbios pode-se citar culpa e depresséo,
angustia, personalidade instavel, falta de iniciativa, diminuicdo da vocalizacdo, atraso no
desenvolvimento cognitivo e emocional, agressividade e manifestagdes psicossomaticas.

De acordo com Neumann (1980), a crianga € um ser em processo continuo de
desenvolvimento e crescimento, que ao apresentar alteracbes fisicas, corporais ou
comportamentais, além da hospitalizacdo, pode ter sua personalidade violentada através da
perda de seguranca e dano ao proprio desenvolvimento, refletindo, conseqlientemente, na sua
vida adulta.

Por fim, o ambiente hospitalar pode ser prejudicial ao bem-estar da crianca e de suas
familias. Pesquisas mostram que as necessidades emocionais, sociais e psicologicas das
criancas dependentes de tecnologia ndo estdo sendo atendidas e podem de fato ser agravadas
pela experiéncia da hospitalizagdo (MURPHY, 2008).

De acordo com Oliveira et al (2003), a equipe hospitalar preocupa-se muito mais com
a "restauracao do orgao debilitado”, que com a salde da crianca, ndo levando em conta o seu
desenvolvimento cognitivo e emocional para compreendé-la e auxilid-la no enfrentamento da
situacao.

Moreira (2006) afirma que diferentemente do que se conceituava ha décadas atras,
atualmente, admite-se que a crianca tem necessidades e caracteristicas singulares, de acordo
com a fase de desenvolvimento em que se encontra. Sendo de extrema importancia para o
desenvolvimento da crianca, a sua capacidade de expressdo, em especial a verbal, uma vez
que a linguagem proporciona a comunicagdo e, conseqlientemente, o contato e a interacao
social.

E importante destacar que a crianca teve seu direito a cidadania reconhecido somente na
década de 50, com a proclamacéao dos Direitos da Crianca pela assembléia das na¢Ges unidas
(PEREIRA, 1999). Ja no Brasil o mesmo ocorreu em 1988, com a criacdo do Estatuto da
Crianca e do Adolescente. Deste modo, a crianga tornou-se visivel no contexto social, mesmo
que intercalando momentos de avangos com outros de retrocessos no que diz respeito ao
atendimento de suas necessidades (BRASIL, 2006). Culturalmente a criancga ainda € percebida
por muitos, como um ser de menor importancia, incapaz de decidir ou opinar sobre o que é
melhor para si (ARIES, 2006). Luz (2009) afirma, entretanto, que a crianca tem a capacidade
de fazer escolhas, tomar decisGes, assumir responsabilidades, assim como, possui o direito de

conhecer a verdade e ter privacidade, devendo ser respeitada e tratada como individuo. De
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igual forma a crianga e o adolescente é capaz de falar sobre seus sentimentos, pensamentos,
percepcOes a respeito de si mesmas e do que as cerca. Por tudo isso, estes podem ser
considerados um ser humano completo que possui corpo, mente, sentimento, espiritualidade e
valor proprio (SIGAUD; VERISSIMO, 1996). Vale ressalta de igual forma os mecanismos
pelos quais as criancas e adolescentes conseguem se expressar.

Sabe-se que o desenvolvimento da linguagem acontece antes mesmo da crianga
nascer. Leite et al. (2006) afirmam que mesmo no Utero materno o bebé ja é capaz de
responder a sons e sensacdes, vivenciadas pela mae, estabelecendo com essa um processo de
comunicacdo. Portanto, a medida que ele nasce e se desenvolve hd o aparecimento de
inimeras formas de comunicacdo, em especial o choro, o olhar, o sorriso, 0s gestos exigindo
muita atencdo por parte dos cuidadores que os cercam, em especial os pais a fim de atender as
necessidades que tais expressdes indicam. A medida que a crianca desenvolve os padrdes de
linguagem, percebe-se claramente que estes sdo influenciados pelas crencas, regras e padréo
cultural no qual estdo envolvidos. Estes aspectos influenciam muito antes mesmo que a
crianca domine os processos de comunicacgdo verbais. Diretamente relacionada a aquisicdo da
linguagem propriamente dita, encontram-se a audicdo e a visao como elementos importantes
no refinamento desta habilidade. Do ponto de vista comunicacional, Leite et. Al (2006) traz as
contribuicdes acerca do desenvolvimento da linguagem da seguinte forma: dois meses —
reconhece a voz da mae; seis meses — balbucio; de sete a nove meses - variedade maior de
vocalizagOes; de dez a quatorze meses — primeiras palavras; dezoito meses — produz cerca de
10 a 20 palavras; dois anos e seis meses — usa sentencas simples; trés anos — faz uso de
sentengas completas e se faz compreender; quatro anos — produz fonemas; sete anos —
aquisicdo completa.

Autores como Jean Piaget e Lev Vygotski tem sido referenciados como os principais
estudiosos neste campo. Embora haja divergéncias tedricas entre ambos sobre o processo de
construcdo da linguagem e do pensamento na infancia, é inegavel constatar que as criancas,
desde o periodo da lactancia, expressam um universo simbélico a partir de diversas formas de
expressdo. Portanto, as criangas em idade pré-escolar conseguem expressar com riqueza de
detalhes sentimentos, percepcdes e pensamentos os quais podem ser exploradas tanto a partir
da linguagem verbal como da linguagem né&o verbal. No periodo escolar e na adolescéncia, a
crianca ja desenvolveu habilidades cognitivas que a capacitam de diferenciar suas proprias
idéias das de outras pessoas e a expressar verbalmente estas idéias (VERISSIMO, 1991).

E importante relatar que anterior a realizacdo deste estudo, os pesquisadores ja

possuiam uma aproximacdo com a area em funcdo de serem participantes do grupo de
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pesquisa GEPESCA! (Grupo de Ensino, Pesquisa e Extensio na Sadde da Crianca e
Adolescente) e do projeto de extensdo que aborda a dependéncia de tecnologia. Isto
proporcionou certa familiaridade com o assunto e com algumas das criancas envolvidas na
pesquisa, aumentando com isso 0 interesse neste tema, em especial por ter a crianga e 0
adolescente como protagonistas do seu viver. Através do projeto de extensdo constatou-se a
existéncia de mais de 29 criangas e adolescentes dependentes de tecnologia que frequentaram
no ano de 2009 e 2010 o Hospital Infantil referéncia do Estado de Santa Catarina,
evidenciando-se a necessidade premente em compreender e valorizar a percepcao desta
clientela frente ao dispositivo e suas implicages no viver a fim de oferecer um cuidado que
atenda as suas reais necessidades.

Uma outra justificativa pertinente neste estudo esta relacionada a escassez de
literaturas, publicaces brasileiras e até mesmo estrangeiras, voltadas para o tema, em especial
tendo a crianca e 0 adolescente como sujeitos de pesquisa. As literaturas encontradas abordam
somente a visdo da familia e do profissional frente ao dispositivo tecnoldgico utilizado pela
crianca/adolescente.

Reafirmamos que as criancas e adolescentes também sdo sujeitos capazes de expressar
0 que sabem, como se sentem acerca do seu adoecimento e do viver, justificando a pesquisa
enquanto uma forma de ampliar o conhecimento da experiéncia de ser dependente de
tecnologia no periodo infanto-juvenil. Sendo assim, temos como objetivo geral: Conhecer a
percepcdo da crianca e do adolescente sobre a experiéncia de ser dependente de tecnologia;
e como pergunta de pesquisa: Qual é a percepcdo da crianca e adolescente sobre a

experiéncia de ser dependente de tecnologia?

! Grupo pertencente ao Departamento de Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina
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3. REFERENCIAL TEORICO

O Interacionismo Simbdlico refere-se a uma corrente de pesquisa da Escola
Americana, que se origina com o professor George Herbert Mead, cujos herdeiros mais
representativos sdo Herbert Blumer, da Escola de Chicago, e Kuhn, da Escola de lowa.
Blumer tentando ser fiel a Mead apresentou trés premissas béasicas do Interacionismo
Simbdlico:

- a primeira diz que o ser humano age com relacdo as coisas na base dos sentidos ou
significados que elas tém para ele. Estas coisas incluem todos os objetos fisicos, outros seres
humanos, categorias de seres humanos (amigos ou inimigos), instituicdes, idéias valorizadas
(honestidade), atividades dos outros e outras situacdes que o individuo encontra na sua vida
cotidiana;

- a segunda refere-se ao sentido ou significado das coisas que é derivado, ou surge da
interacdo social que alguém estabelece com seus companheiros;

- a terceira corresponde a estes sentidos ou significados que sdo manipulados e
modificados através de um processo interpretativo usado pela pessoa ao tratar as coisas que
ela encontra (HAGUETTE, 2005; ALTHOFF, 2001)

Os pressupostos apresentados por Blumer (1980) nos trazem a imagem de que 0
Interacionismo Simbdlico € um conjunto de idéias sobre a natureza das pessoas e a sociedade,
tendo como foco a interagdo humana

De acordo com Mattos (2001), o Interacionismo Simbolico constitui um referencial
utilizado para observacdo do comportamento humano, com o objetivo de desvelar a acdo e
apreender o significado do cotidiano no quais os individuos interagem.

Segundo Blumer (1980) para a compreensdo da perspectiva teorica, faz-se necessaria a
compreensdo de conceitos pertinentes a sua interacdo, tais como, mente, self, simbolos,
linguagem, sociedade e acdo humana.

A mente é a acdo simbdlica para o self e, surge da interacdo com outros. Refere-se ao
gue o ser humano pode observar em seu mundo fisico e, conforme o significado que essas
coisas tém para 0 ser humano, suas acOes sdo dirigidas a essas coisas; portanto, &€ tomado
como base o significado das mesmas (LITTLEJOHN, 1992). Através da atividade da mente, o
individuo define as coisas para si mesmo na situacao: isola, rotula e desenvolve linhas de acdo
em relacdo as coisas.

O self é concebido como a natureza do préprio ser humano, dando-se através da

interacdo com os significados do outro, na relacdo com o mundo, para permitir o seu controle,
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direcio e manipulagio da propria vida. E formado pelo Eu e Mim, sendo o Eu a resposta para
as atitudes do outro, o lado impulsivo, espontaneo e que ndo age porque interage
simbolicamente com si proprio. O Mim € a organizacdo das atitudes, é o outro generalizado,
composto de padrGes organizados, consistentes, compartilhados com outros (BLUMER,
1980).

O self, ambiente interno do individuo, € um objeto social que surge na infancia. Ele é
iniciado através da interacdo das criancas com os pais, familiares e outras pessoas. Como
criancas, os individuos estdo experimentando o novo, desfrutando das experiéncias ao longo
do processo de desenvolvimento, o que faz com que o self seja definido e modificado
constantemente (BLUMER, 1980).

Os simbolos séo 0 que vemos e como interpretamos, e 0 nosso mundo € de simbolos, a
nossa realidade é simbolica, é através da interacdo simbdlica que atribuimos os significados e
desenvolvemos a realidade que agimos. Simbolos sdo uma classe de objetos sociais usados
para representar alguma coisa e sdo usados para pensar, comunicar, representar. Quando uma
pessoa compartilha a sua perspectiva com os outros, atraves de qualquer tipo de linguagem,
isto é simbdlico (BLUMER, 1980).

Os simbolos podem desvelar as caréncias afetivas, psicoldgicas, bioldgicas e sociais
do ser cuidado, como também suas vivéncias e interagdes no cotidiano. E preciso conhecer a
crianca/adolescente cujas acOes, falas, atitudes e comportamentos tém peculiaridades e
refletem sua fase de desenvolvimento, histéria e vida social. Ser esse que necessita ser
compreendido, cuidado, orientado, afagado, estimulado e conduzido no enfrentamento das
situacdes dificeis.

A linguagem é composta por instrumentos usados por individuos para ordenar a
experiéncia. E empregada para discriminar, generalizar, fazer sempre a distincdo no ambiente.
Assim, o mundo € literalmente dividido por significados que usamos através da linguagem. A
linguagem surge e modela o comportamento (LITTLEJOHN, 1992).

Sociedade € o conceito que integra todos 0s outros conceitos do Interacionismo
Simbdlico e que nos auxilia a entender a natureza do ser humano. Cada grupo, organizacéo,
situagdo de interacdo € considerado como uma sociedade. Todos sdo constituidos de
individuos que interagem. Os individuos em interacdo fazem os tipos de coisas apresentados
nos conceitos anteriores: assumem papéis, interpretam, ajustam seus atos uns aos outros,
direcionam e controlam o self, compartilham perspectivas na interagdo, comunicam-se com

simbolos. Sociedade € interagdo, mas € também mais do que isso, € intera¢do simbdlica, ou
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seja, ela envolve comunicacgéo e interpretacdo pelos atores (DUPAS, OLIVEIRA e COSTA,
1997).

A acdo humana é construida através das indicacbes que a pessoa faz a si e
interpretacdo do que indica para agir. A pessoa identifica que quer estabelecer uma meta,
mapeia uma linha de comportamento, observa e interpreta as agdes dos outros, dimensiona a
sua situacdo, checa-se, elabora o que fazer com os outros pontos (BLUMER, 1980). A acgdo
humana diz respeito a um processo constante e ativo de tomada de decisdo pelos individuos
diante da interacdo com o ele mesmo e com 0s outros.

Segundo Lopes (2005), a Teoria do Interacionismo Simbolico vem sendo empregada
com sucesso has pesquisas em enfermagem, porque seu conceito central é o significado das
acGes no ambito individual e coletivo, alicercadas na interacdo entre os atores sociais. Nas
pesquisas de enfermagem pediéatrica, tem sido utilizado esse referencial como uma abordagem
tedrico-metodoldgica com o intuito de documentar, monitorar e encontrar o significado da
acdo das criancas e adolescentes nos mais diversos cenarios da salde coletiva ou hospitalar.

A importancia do Interacionismo Simbdlico na pratica de enfermagem se da no
exercicio de cuidar e suas varias dimensdes. Varios autores apontam a importancia do
Interaciosnimo Simbolico para a Enfermagem tais como os estudos de Ribeiro (2007); Lopes
e Jorge (2005) e Dupas et al. (1997), que trazem contribuicGes significativas para o processo
de cuidar, em especial no fortalecimento das interacbes entre equipe e familia, cliente e
equipe, dentre outros aspectos.

Portanto, acreditamos que o Interacionismo Simbdlico emerge como uma
possibilidade de captacéo e apreensdo das informac6es advindas das criangas e adolescentes,
possibilitando a compreensdo de suas experiéncias, seja através do resgate das expressoes
verbais e ndo verbais que ocorrem nas interacfes frente ao fato de serem dependentes de
tecnologia, como também na interacdo com os familiares, profissionais de salde e outras
criancas/adolescentes. Isto com certeza traz importantes contribuicbes para o cuidado de

enfermagem, pois possibilita uma compreensédo acerca do Ser que seré cuidado.
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4. METODOLOGIA

Desenvolveu-se uma pesquisa qualitativa do tipo exploratério-descritivo, a fim de
conhecer a percepcdo da crianca e do adolescente sobre a experiéncia de ser dependente de
tecnologia.

4.1. LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida no Hospital Infantil Joana de Gusméo (HIJG), no periodo
de agosto a novembro de 2010, nas unidades A (Adolescentes e Apartamentos), B (Unidade
Cirdrgica), C (Cardiologia, Nutrologia e Gastrologia), D (Pneumologia, Nefrologia e Pediatria
Geral) e E (Neurologia), onde é frequente a internacao de criancas e adolescentes dependentes
de tecnologia.

O Hospital Infantil Joana de Gusmao atua como pdlo de referéncia no Estado de Santa
Catarina para as patologias de baixa, média e alta complexidade que atingem criangas com
idade até 14 anos, 11 meses e 29 dias. O hospital foi inaugurado em 13 de marco de 1979. E
um hospital vinculado a Secretaria Estadual de Salde. Conta com 138 leitos ativos e 856
funcionarios. O HIJG presta atendimento nas especialidades de Oncologia, Nefrologia,
Urologia, Desnutricdo, Cirurgia (Pediatrica Geral, Plastica, Oftalmologia, Ortopedia,
Otorrinolaringologia, Urologia, Vascular, Bucomaxilofacial), Infectologia, Cardiologia,
Gastroenterologia, Neurocirurgia, Neurologia, Queimadura, Pneumologia e Terapia Intensiva,
além de atendimento ambulatorial em diversas especialidades (HIJG, 2009).

4.2. ASPECTOS ETICOS

O projeto foi aprovado pela Comisséo de Etica do HIJG, sob 0 n° 032/2010 pautado na
resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Salde, seguindo principios como os de
beneficéncia, ndo maleficéncia, justica, e autonomia, além dos principios do Codigo de Etica
Profissional de Enfermagem.

Foi apresentando em seus objetivos, fundamentos, estratégias e finalidades aos
profissionais que atuam nas Unidades onde crianga/adolescentes e familiares estavam
internados, em especial as enfermeiras e membros da equipe de enfermagem.

Os familiares, bem como as criangas e adolescentes foram esclarecidos sobre o
projeto, formalizados os procedimentos respectivos de aceite e confirmagdo através das

assinaturas do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A). Um dos encontros
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foi gravado em formato mp3, conforme a anuéncia dos sujeitos e de seu responsavel legal,
com posterior transcricdo das mesmas.

Todos os nomes reais dos participantes foram omitidos de forma a preservar o
anonimato dos mesmos. Foi solicitada a crianca/adolescente que escolhesse 0 nome com o
qual gostariam de aparecer no trabalho.

Foram respeitados os momentos de sono, repouso, alimentacdo e demais necessidades
emergentes da crianca/adolescente, bem como de seu desejo e de seus familiares de participar
ou nao deste estudo. Caso houvesse algum desconforto da crianca/adolescente diante da
abordagem do tema assegurou-se que além da interrupcdo da interacdo, estes casos seriam
repassados ao servi¢o de psicologia do hospital para posteriores acompanhamentos, porém

nao houve a necessidade de nenhuma dessas medidas anteriormente citadas.

4.3. SUJEITOS DA PESQUISA

Consideraram-se como critérios de inclusdo o0s seguintes aspectos: criangas e
adolescentes de 5 a 14 anos 11 meses e vinte e nove dias; estar em uso de dispositivo
tecnoldgico ha pelo menos 1 més; estar em uso de dispositivo tecnoldgico que ndo impedisse
a capacidade de se expressar e/ou comunicar-se; ter o aceite do acompanhante e/ou familiar
responsavel e da crianca/adolescente. Foram sujeitos desta pesquisa cinco criancas e
adolescentes na faixa etaria de 7 a 14 anos. Inicialmente previa-se um namero maior de
sujeitos nesta primeira etapa, entretanto, os que atendiam aos critérios de inclusdo da pesquisa
e que se encontravam internados no periodo da coleta de dados foram apenas os cinco

anteriormente mencionados.

4.4. COLETA DE DADOS

Este € um estudo com o tempo para desenvolvimento de dois anos, com inicio em
2010 e finalizagdo em 2012, uma vez que se pretende dar continuidade a esta investigacdo. A
coleta de dados apresentada neste relatorio se refere a primeira etapa, relativa ao segundo
semestre do ano de 2010. Esta primeira etapa foi desenvolvida pelas académicas da ultima
fase do Curso de Graduagdo em Enfermagem que realizavam a disciplina Estagio
Supervisionado Il no HIJG, no semestre 2010.2. A segunda etapa acontecera de fevereiro a
maio de 2011 e prevé um total de 20 sujeitos.

A coleta de dados foi realizada através de interagdes diarias que ocorriam no quarto ou
area de lazer/recreagdo (ambientes escolhidos pela crianca/adolescente) através de

brincadeiras, conversas sobre o dia a dia, a escola, o estar em casa, 0 hospital, 0 uso da
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tecnologia nesses ambientes. Deixamos a escolha da mée de participar ou ndo dos encontros,
porém na maioria destes a mae estava presente. Foram em média trés interacGes que duravam
de 30 a 60 minutos. Apds a criacdo de um vinculo entre pesquisador e crian¢a/adolescente,
eram feito os acordos com ela e seu responsavel para que se pudesse gravar pelo menos um
dos encontros e este era iniciado a partir da seguinte questdo norteadora: Conte-me como é
sua vida desde que vocé comecgou a usar o/a (nome do dispositivo tecnoldgico).

Os encontros eram registrados em um diario de campo (apéndice B), o qual era
composto pela fala da crianca e do adolescente e de suas expressdes, tais como gestos,
siléncios, choro, entre outras; assim como a descri¢do do ambiente na qual ocorreu a interacao
e 0s sentimentos despertados no pesquisador durante esta. Foram observadas e registradas
também as interacdes das criancas e adolescentes com o seu dispositivo tecnoldgico, com 0s
familiares, com os profissionais de salde, com as demais criancas e adolescente
hospitalizadas, bem como com as pesquisadoras. Nestes registros, foi realizado o destaque as
Expressdes Significativas (ES) contidas na descricdo e Notas de Reflexdo (NR) por parte dos
pesquisadores (Apéndice C). Estas interacbes ocorreram até a crianca receber a alta
hospitalar.

A selecdo dos sujeitos da pesquisa efetuou-se através do contato com as enfermeiras
responsaveis pelas unidades, confirmando a internacdo de criancas e adolescentes que
atendessem os critérios estabelecidos. No contato com as criancas e adolescentes e 0s
familiares foi feita a apresentacdo das pesquisadoras, e dos objetivos e caracteristicas da
pesquisa, convidando-os a participar da mesma, formalizando-se esta etapa com a assinatura
do termo de consentimento informado pelo responsavel e pela crianca e/ou adolescente.

Segundo Alderson (2005), envolver as criangas mais diretamente nas pesquisas pode
resgata-las do siléncio e da excluséo, e do fato de serem representadas, implicitamente, como
objetos passivos, a0 mesmo tempo em que O respeito por seu consentimento informado e
voluntario ajuda a protegé-las de pesquisas encobertas, invasivas, exploradas ou abusivas.
Dessa maneira, a partir do aceite da crianca, do adolescente e do responsavel uma das
académicas passou a acompanha-las garantindo o estabelecimento do vinculo.

Os dados ainda ficardo armazenados por um periodo de cinco anos em posse do
pesquisador principal e orientador do estudo e SO terd acesso aos mesmos a equipe de
pesquisadores vinculados a pesquisa. Apds o periodo de cinco anos os dados serdo

incinerados.
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4.5. ANALISE DOS DADOS

A andlise de dados foi estruturada a partir dos seguintes etapas: Interagdo com 0s
sujeitos da pesquisa, apos era realizado o registro e descricao das interacfes, em seguida foi
feito a leitura das expressdes/interacbes significativas — o verbal e o ndo verbal e a
identificacdo das expressdes/interagcdes significativas. Logo, as expressoes/interagoes
significativas foram sintetizadas para definicdo dos temas e realizado a sua interpretacdo e

discussao.

5. RESULTADOS E DISCUSSAO
Conforme o que foi estabelecido pelo Colegiado da 8?2 fase do Curso de Graduagéo em
Enfermagem, o capitulo de resultados do Relatério de Pesquisa, desenvolvido como Trabalho
de Conclusdo de Curso, sera apresentado na forma de um artigo cientifico elaborado com base
nas regras de uma revista eleita pelos alunos e professores orientadores, a fim de estimular a

pronta publicacdo da pesquisa realizada. Segue assim o artigo elaborado.
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A EXPERIENCIA DE SER DEPENDENTE DE TECNOLOGIA NA PERCEPCAO DA
CRIANCA E DO ADOLESCENTE: CONTRIBUICOES PARA O CUIDADO DE
ENFERMAGEM?

Gabriela Soares Geraldi
Giuliana Caldeirini Aruto?
Renata Schmidt Silvano?
Thais Boing Batista®

Ana Izabel Jatoba de Souza®

RESUMO

Este estudo teve como objetivo conhecer a experiéncia de ser dependente de
tecnologia na percepcgéo de criangas e adolescentes. Foi realizado em um hospital
infantil de referéncia localizado no sul do Brasil, no periodo de agosto a outubro de
2010. A abordagem foi qualitativa em nivel exploratério-descritiva, adotando o
Interacionismo Simbdlico como referencial tedrico. Participaram do estudo cinco
criancas/adolescentes. Os dados foram coletados de agosto a outubro de 2010
através de interacfes diarias, ap0s a criacao de um vinculo entre pesquisador e
crianca/adolescente. Foram registradas as interacdes em um diario de campo. Apés
a andlise dos dados foram evidenciados quatro temas, a saber: percebendo a
doenca e o uso do dispositivo; aprendendo a cuidar de si com o uso do dispositivo;
agregando experiéncias: o transitar entre a casa e o hospital; estando na escola e
tendo que usar um dispositivo tecnoldgico. Os resultados permitiram evidenciar que
a crianca e adolescente percebem que seu o mundo se modifica ao colocar o
dispositivo tecnoldgico, necessitando que esta se adapte a nova realidade permeada
de restricbes e interferéncias em suas atividades diarias, as quais afetam em
especial sua vida social, familiar e escolar. Neste universo aparece o0 medo quanto a
hospitalizagdo, fazendo com que elas apresentem sentimentos de tristeza,

irritabilidade, inseguranca e ansiedade. Entretanto, de igual forma foi possivel

® Este artigo faz parte de um Trabalho de Conclusdo de Curso apresentado ao Curso de Graduacao
em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina sobre a modalidade de pesquisa.

% Académicas do Curso de Graduacéo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina.
Membros do GEPESCA (Grupo de Ensino, Pesquisa e Extensdo na Saude da Crianga e
Adolescente).

® Orientadora. Enfermeira. Doutora em Enfermagem. Docente do Departamento de Enfermagem da
UFSC.
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evidenciar a forca e a coragem das criangas/adolescentes na busca de um outro
significado para o seu viver. Conclui-se que a percepgcdo das criangcas e
adolescentes em uso de um dispositivo tecnoldgico transita pelos espacos da casa,
do hospital e da escola, a partir do qual eles buscam encontrar um equilibrio entre as
demandas vindas com a doenca e o tratamento, readaptando-se a nova condicéo e
repadronizando as relagcdes consigo mesmo e as interagdes com 0s outros a fim de
se sentirem incluidos e poderem viver o que € proprio do periodo infanto-juvenil. De
igual forma o estudo ressalta a importancia da familia, dos profissionais da escola e
do hospital como aqueles que podem contribuir positiva para a auto-aceitacao e
inclusdo desta clientela nos espacos do viver. As contribuicdes para o cuidado de
enfermagem ficam evidenciadas no fortalecimento das interacdes entre criancas.
adolescentes e equipe, bem como no exercicio de uma escuta atenta por parte dos
profissionais e na construcdo de parcerias entre o hospital, a escola, a familia e a

comunidade.

Descritores: Percepc¢dao, crianca, adolescente, tecnologia, Enfermagem Pediatrica.

INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, o crescente desenvolvimento tecnolégico na area da
saude, vem aumentando a expectativa de vida e ampliando a sobrevida em muitos
casos anteriormente condenados a 6bito. O avanco tecnolégico tem contribuido para
0 aumento do numero de criancas que sobrevivem a doencas graves ou a lesdes
traumaticas, por serem portadoras de disfuncbes que exigem mudancas na
qgualidade de vida, de cuidados especiais permanentes imprescindiveis a
sobrevivéncia®.

A consequéncia desta inclusdo tecnologica é a existéncia de um grupo de
criangas com necessidades médicas e de enfermagem continuas, as chamadas
“Criangas Dependentes de Tecnologia” (CDTs) as quais utilizam de um dispositivo
meédico para compensar a perda de uma funcao vital do organismo, e que precisam
de cuidados diarios de enfermagem para evitar a morte ou maiores deficiéncias?.

Atualmente sdo considerados outros tipos de dispositivos tecnoldgicos
relacionadas a manutencdo da vida, tais como a: ventilacdo mecanica, nutricdo

parenteral, terapia com drogas endovenosas, didlise peritoneal, hemodialise,
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oxigenoterapia, traqueostomia, alimentacdo enteral (sonda nasogastrica ou
gastrostomia), monitorizagdo cardiorrespiratoria, urostomia, colostomia, ileostomia,
cateter ureteral®.

A equipe hospitalar preocupa-se muito mais com a "restauracdo do Orgao
debilitado”, que com a saude da criangca, ndo levando em conta 0 seu
desenvolvimento cognitivo e emocional para compreendé-la e auxilid-la no
enfrentamento da situagéo®.

Diferentemente do que se conceituava ha décadas atras, atualmente, admite-
se que a crianga tem necessidades e caracteristicas singulares, de acordo com a fase
de desenvolvimento em que se encontra. Sendo de extrema importancia para o
desenvolvimento da crianca, a sua capacidade de expressao, em especial a verbal,
uma vez que a linguagem proporciona a comunicacdo e, consequentemente, o
contato e a interacdo social®. Embora seja dada uma énfase maior no processo de
comunicacdo verbal, acreditamos que criancas e adolescentes de igual forma
conseguem se expressar por outros mecanismos além da linguagem. Neste sentido, €
importante conhecermos tais formas de expressdo, em especial as relacionadas
aquelas criancas e adolescentes que fazem uso de algum dispositivo tecnoldgico.
Portanto, o presente estudo tem o seguinte questionamento: Qual é a percepc¢ao da
crianca e do adolescente sobre a experiéncia de ser dependente de tecnologia?

A compreensdo acerca da realidade vivenciada por esta clientela permite o
planejamento de um cuidado que atenda as reais necessidades desta. Sendo assim,
este estudo tem como objetivo geral: Conhecer a percepcdo da crianca e do
adolescente sobre a experiéncia de ser dependente de tecnologia.

Para tanto, utilizou-se o Interacionismo Simbodlico como arcabouco teorico.
Este constitui um referencial utilizado para observacdo do comportamento humano,
com o objetivo de desvelar a acéo e apreender o significado do cotidiano nos quais
os individuos interagem®. As contribuicées de Carvalho, Silva, Oliveira e Camargo’
apontam a utilizacdo do Interacionismo Simbodlico como um arcabouco importante
nas pesquisas no ambito da pediatria, reforcando a propriedade em utiliza-lo como
um referencial tedrico associado as outras abordagens metodolégicas ou como
ambas, pois a sustentacdo do mesmo nos permite desvelar os significados
presentes na experiéncia dos sujeitos envolvidos, bem como a sua estreita

correlacdo com o ambiente e com 0 momento histérico que estes atravessam.
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METODOLOGIA

Este € um estudo do tipo descritivo e exploratorio com abordagem qualitativa.
A pesquisa foi realizada em um Hospital Pediatrico da Regido Sul do Brasil, em
unidades de internacédo de clinica médica e cirlrgica.

Para a inclusdo dos sujeitos na pesquisa consideraram-se como critérios 0os
seguintes aspectos: criancas e adolescentes de 5 a 14 anos 11 meses e vinte e
nove dias; estar em uso de dispositivo tecnoldgico ha pelo menos 1 més; estar em
uso de dispositivo tecnoldgico que ndo impeca sua capacidade de se expressar e/ou
comunicar-se; ter o aceite do acompanhante e/ou familiar responséavel.

Portanto, participaram deste estudo cinco criancas/adolescentes com idade
entre 7 e 14 anos, sendo dois do sexo masculino e trés feminino. As patologias
presentes nesta populacdo foram insuficiéncia renal cronica, fibrose cistica e
hipertensdo pulmonar, paraplegia e bexiga neurogénica, e mielomeningocele e
hidrocefalia. Das cinco criangas/adolescentes que participaram, quatro frequentavam
a escola no ensino fundamental, entretanto pudemos perceber que devido as
frequentes internacdes as criancas apresentam atraso de 1 a 2 anos em relacéo a
outras da mesma faixa etaria. A Unica crian¢a que nao freqlientava a escola possuia
uma condicéo clinica que inviabilizava sua participacdo no ambiente escolar e que,
portanto, realizava as atividades escolares em casa. Segue no quadro abaixo o
pseuddnimo escolhido pela crian¢a, sua idade, diagndstico médico, o dispositivo
tecnoldgico utilizado e o tempo de uso deste dispositivo.

Quadro 1 de caracterizagdo das criancas/adolescentes dependentes de tecnologia

Pseuddnimo Idade Diagnéstico Médico Dispositivo Tecnolégico  Tempo de uso
Utilizado do Dispositivo
Clara 07 anos Fibrose Cistica (FC) + Cateter de oxigénio + 02 anos

Hipertensdo Pulmonar uso continuo de oxigénio

Beatriz 10 anos Paraplegia/ Bexiga Sonda vesical de demora 08 meses
Neurogénica

Linda 11 anos Insuficiéncia Renal Cateter de Tenckhoff 04 meses
Crbnica (realizacdo de diélise peritoneal)

Thio 13 anos Insuficiéncia Renal Sonda Vesical de Alivio 13 anos
Cronica Cateter de Tenckhoff 02 anos

(realizacdo de didlise peritoneal)
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Eduardo 14 anos Mielomeningocele Sonda Vesical de Alivio 02 anos
Hidrocefalia

A coleta de dados foi realizada através de interag6es diarias que ocorriam no
quarto ou area de lazer/recreacdo (ambientes escolhidos pela crianca/adolescente)
através de brincadeiras, conversas sobre o dia a dia, a escola, o estar em casa, 0
hospital, o uso da tecnologia nesses ambientes. Deixamos a escolha da mé&e de
participar ou ndo dos encontros, porém na maioria destes a mée estava presente.
Foram em média trés interacdes que duravam de 30 a 60 minutos. Apés a criacéo
de um vinculo entre pesquisador e crianca/adolescente, acordava-se com ela e seu
responsavel a gravacado de um dos encontros iniciados por uma questdo norteadora:
Conte-me como é sua vida desde que vocé comecou a usar o/a (nome do
dispositivo tecnologico).

Os encontros foram registrados em um diario de campo o qual era composto
pela fala da crianca e do adolescente e de suas expressdes, tais como gestos,
siléncios, choro, entre outras; assim como a descricdo do ambiente na qual ocorreu
a interacdo e os sentimentos despertados no pesquisador durante esta. Nestes
registros, foram realizadas o destaque as Expressdes Significativas (ES) contidas na
descricdo e Notas de Reflexdo (NR) por parte dos pesquisadores. As interacdes
ocorriam até a crianga receber a alta hospitalar.

No contato com as criancas e adolescentes e os familiares foi feita a
apresentacdo das pesquisadoras, e dos objetivos e caracteristicas da pesquisa,
convidando-os a participar da mesma, formalizando-se esta etapa com a assinatura
do termo de consentimento informado pelo responsavel e pela crianca e/ou
adolescente.

A analise de dados foi estruturada a partir das seguintes etapas: Interacdo
com 0s sujeitos da pesquisa, apO0s era realizado o registro e descricdo das
interacbes, em seguida procedia-se a leitura das expressoes/interacdes
significativas — considerando o verbal e o ndo verbal na identificagdo das
expressoes/interacdes significativas. Logo, as expressdes/interacdes significativas
eram sintetizadas para definicdo dos temas e realizado a interpretagédo e discussao
dos temas.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Instituicio no

qual foi realizada a coleta de dados sob o parecer 032/2010, além disso, seguiram-
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se todas as orientagfes relativas a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de

Saude que regulamenta a pesquisa com seres humanos.

RESULTADOS

A partir da analise chegou-se a quatro temas principais, a saber: Percebendo
a doenca e o uso do dispositivo que aborda como os sujeitos do estudo perceberam
as mudancas decorrentes do adoecimento e da necessidade de utilizar um
dispositivo tecnoldgico; Aprendendo a cuidar de si com o uso do dispositivo - neste a
crianca e 0 adolescente nos apresenta de que forma estabelecem a interagdo com o
dispositivo tecnolégico e como se processa o cuidado de si, amplamente exigido
dada a nova realidade; Agregando experiéncias: o transitar entre a casa e o hospital
— nesta é possivel evidenciar a percepcao dos sujeitos do estudo no que se refere a
uma jornada frequente, evidenciando as interagdes processadas junto a equipe de
saude, familia; Estando na escola e tendo que usar um dispositivo tecnoldgico é
outro tema que aparece no cotidiano das interacbes vivenciadas pelos
pesquisadores e 0s sujeitos do estudo.

A discussao dos temas encontrados encontra-se abaixo, a fim de que se
possa apreciar de como a voz dada a crianca e ao adolescente em uso de um
dispositivo tecnolégico nos levam para momentos de reflexdo importantes para o

desenvolvimento da prética profissional.

DISCUSSAO

Percebendo a doenga e o uso do dispositivo

Com a chegada e desenvolvimento da doenca, e a necessidade de utilizar um
dispositivo tecnoldgico, a crianca/adolescente percebe que sua vida ficou diferente e
seu corpo ja ndo € mais o mesmo. Comparam entre o antes e o depois do uso do
dispositivo, evidenciando as limitagdes do agora, tal como nos relatos a seguir:

“Era mais legal (...) Eu podia brincar, fazer tudo” (Clara, 7
anos).
“Era melhor (...) Antes eu tomava banho de piscina” (Linda, 11

anos).
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A doenca e o uso do dispositivo se transformam em divisores entre o ontem e
o hoje. Esta realidade percebida por esta clientela pode ser encontrada no discurso
de outras criancas e adolescentes com problemas crénicos de satde®. O ontem e o
hoje, habitualmente aparecem no discurso das criancas e adolescentes
evidenciando a passagem de um tempo, que as vezes demora a passar, mesmo que
cronologicamente seja 0 mesmo, em especial quando ha necessidade de uma nova
internacdo, ou quando o procedimento com o dispositivo exige a construcdo de uma
nova rotina.

De outra forma, devido & necessidade de conviverem diariamente com a
doenca e o dispositivo tecnolégico, os quais exigem retornos e hospitalizacdes
frequentes e cuidados especificos, a criangca e o0 adolescente aprendem a ter
conhecimentos sobre a doenca, apropriando-se de um jargdo técnico que as
diferencia das demais. Ao serem questionadas sobre o que “tem”, elas explicam com
riqueza de detalhes acerca do motivo da internacéo e do tratamento.

“Tenho que usar a sonda e fazer dialise sendo eu vou morrer
(...) meu rim para” (Thio, 13 anos).

“Eu uso o cateter porque parou os meus dois rins” (Linda, 11
anos).

“O médico falou que foi por causa da doencga né, por causa da
hidrocefalia (...) A sonda serve pra tirar a urina da bexiga (...)
Pra néo dar problema, voltar pro rim” (Eduardo, 14 anos).

“Eu fico internada porque eu perco peso” (Clara, 7 anos).

Outra constatacdo importante nesta nova realidade se refere & mudanca nas
interagcbes com as outras pessoas que as cercam. A curiosidade das pessoas em
relacdo a condicdo das criancas e adolescentes os leva a manifestar sentimentos de
raiva e revolta por se sentirem diferentes e serem discriminados, acarretando
sentimentos de ansiedade, sofrimento e medo da perda de controle e integridade
fisica®. Esse fato pode ser comprovado pelo relato de Beatriz, 10 anos;

“Quando eu t6 na rua e a pessoa passa com quatro olho em
cima da sonda, passa com quatro olho.. é dois em cima de

mim e dois na sonda’.
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Outros sentimentos despertados com o uso do dispositivo tecnoldgico foram
de incomodo, de dor, da sensac¢éo de que o dispositivo ndo pertence ao seu corpo,
bem como a ideia de que e o dispositivo € maior que si mesma, tal como o0s
depoimentos a seguir:

‘Em um tempo chegava a irritar por reter liquido pela bexiga,
dava muito incomodo” (Eduardo, 14 anos);

“Acho ruim realizar a dialise s6 quando entra o liquido (...) é
porque as vezes doi” (Thio, 14 anos);

“O cateter é ruim, eu ndo gosto dele (...) Uix ndo é meu; “Nao

é a Linda e o cateter. E o cateter e a Linda” (Linda, 11 anos).

A vivéncia com o dispositivo provoca uma profunda transformacdo no
cotidiano da crianga e adolescente. Se, antes, a prioridade era brincar, pular e jogar
futebol, agora existe restricdes; é preciso redobrar os cuidados para nao cair e se
machucar. A prioridade, agora, para essas criancas/adolescentes, é a doenca, e
eles precisam se adaptar as suas limitacbes, e estas estdo relacionadas as
condicbes fisicas, alimentares e de socializacdo'®. Os depoimentos abaixo
exemplificam um pouco dessa nova condicao:

“Eu ndo posso tomar banho de piscina porque se ndo a minha
barriga apodrece” (Linda, 11 anos).

“E ruim usar o dispositivo, porque eu fico preso (...) eu ndo
posso ir na praia, ir no parque aquatico, eu ndo posso fazer
isso e é ruim, porque as vezes meu sobrinho vai e eu néo
posso ir com ele, ai fico triste”. (Thio, 13 anos).

“Eu ndo gosto muito de ir a escola, pois os meus colegas

podem correr e pular e eu ndo (...)” (Clara, 7 anos).

A partir das interagcbes com as criangas e adolescentes dependentes de
tecnologias, percebemos que elas demonstram conhecimento acerca de suas
patologias e o motivo de precisarem utilizar o dispositivo. As mudancgas no viver
ficam explicitas na comparacdo que fazem sobre como eram antes e depois,
exigindo um novo aprendizado, o de conviver com um corpo que anteriormente nao
demandava tantos cuidados e nem exigia determinados equipamentos para

funcionar adequadamente.
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De igual forma, a mudanca nas interagdes sociais, no olhar que os olha, no
ambiente fisico e simbdlico que as cerca e que teve que ser mudado para se adaptar
ao uso do dispositivo € o que chama a atencdo. Nesta nova realidade emergem os
sentimentos de estar preso, da dor, do incomodo e da vergonha que o dispositivo
traz levando-as a dar outro significado para o viver, pois a realidade vivida
transformou igualmente o seu processo de relacionar e interagir com as pessoas e

com a vida.

Aprendendo a cuidar de si com o0 uso do dispositivo

Esta categoria revela o saber das criancas e adolescentes referente a nova
realidade que eles e a familia enfrentam com o uso do dispositivo, os cuidados que
possuem, além de tratar das expectativas dessas em face de uma vida diferente.

As criancas dependentes de tecnologia demandam uma série de novos
cuidados, levando a necessidade dos familiares, em especial da mae, incorporarem
saberes e préticas alheias ao seu cotidiano e estilo de vida'*. A medida que a
crianca/adolescente cresce e se desenvolve, existe a possibilidade dela assumir a
responsabilidade pelo préprio cuidado e do dispositivo tecnolégico que utiliza.
Adquire conhecimentos referentes ao seu problema e a necessidade de fazer uso do
dispositivo tecnoldgico.

Percebemos que as criancas/adolescentes comecam a realizar cuidados
como passar sonda vesical de alivio, conectar-se a maquina de dialise, ligar o
oxigénio tentando adaptar-se as necessidades e aprendendo a cuidar de si.
Podemos ver isso em alguns relatos:

“As vezes € a mae, as vezes sou eu, quando td com preguica
a minha mae que faz, eu s6 me conecto” (Thio, 13 anos).

“Estou contente com o resultado da cirurgia, e que agora esta
bem mais pratico, eu que estou me sondando” (Eduardo, 14

anos).

Em umas das interac¢des Linda (11 anos) nos mostra que as criangas com sua
criatividade utilizam formas para facilitar o aprendizado sobre o cuidado de si. Esta
menina fez uma mudsica com 0S passos para se conectar a uma maquina

programada para realizacéo de dialise peritoneal. Por causa de problemas de vista,
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a mae que realiza o procedimento e ela canta para que esta siga 0S passos e
consiga realizar o procedimento.
“Aperte GO para iniciar, aperte GO para inserir 0 cassete,
depois aperte GO para conectar a sonda, depois aperte GO

para preencher linhas” (Linda,11 anos).

O retorno as atividades do cotidiano constituia-se em vitoria para as criangas
e o0s adolescentes, com esperancas no presente, depositadas também na
perspectiva de um futuro melhor, ou seja, venceram as dificuldades impostas pela
doenca e pelo tratamento, em busca de uma vida melhor. Mesmo com a gravidade
da doenca e a complexidade do tratamento, a crianca e o0 adolescente tém
expectativas de recuperacao, de melhora da satde e alcance da cura®.

Percebemos essa perspectiva por uma vida melhor e a esperanca de poder
realizar atividades sem que haja as limitacdes provocadas pelo uso do dispositivo
em algumas falas das criancas.

“Eu quero fazer o transplante. Ai eu vou poder brincar, posso
tomar banho de mar, brincar na agua. Acho que vai melhorar”
(Thio, 13 anos).

“Acho que eu venho melhorando né, agora com 14 anos acho
que n&o vai dar mais nada” (Eduardo, 14 anos).

“Sei que 0 meu caso é grave e preciso de um transplante renal
para poder voltar a fazer o que costumava a fazer antes de

descobrir o problema” (Linda, 11 anos).

Com essa perspectiva de uma vida melhor observa-se que no momento as
criancas tendem a se adaptar a melhor condicdo visando normalizar a situacao.
Nota-se também que conseguem indicar a preferéncia por um dispositivo, ja que néo
é rara a utilizacdo de mais de um tipo de dispositivo por crianga™. Estas indicam um
ou outro dispositivo tendo em vista a condicdo de agente da acdo, a liberdade e
facilidade que este o trara.

“Prefiro a sonda de demora porque eu ndo gosto de dormi e
acordar mijada dos pés até a cabeca de manha” (Beatriz, 11

anos).
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“Acho melhor a sonda do que a dialise porque n&o fico preso”
(Thio, 13 anos).

As preferéncias das criancas e adolescentes e tudo o0 que conhecem e sabem
acerca do uso do dispositivo evidenciam que estes, de certa forma, assimilaram um
novo significado nos relacionamentos e interagdo consigo mesmo e com 0 pProcesso
de cuidado de si. Em estudos com criancas e adolescentes que vivenciam situacfes
cronicas de saude é possivel perceber que estes desenvolvem acdes relacionadas
ao cuidado de si e do outro®. Isso igualmente reforca a capacidade de apreenséo e
aprendizado desta populacdo, para que a medida, que galgam as etapas do viver,

estes consigam ser protagonistas de seu proprio processo de cuidar.
Agregando experiéncias: o transitar entre a casa e o hospital

Com relacdo a essa categoria, privilegiamos as referéncias das criancas e
adolescentes sobre as interagdes vividas nos espacos entre a casa e 0 hospital,
sendo estes os ambientes que fazem parte do cotidiano de ir e vir. Foi possivel
perceber que o hospital passa a ser um ambiente conhecido, muito visitado,
tornando-se, portanto, algo significativo no novo itinerario recebido com o uso do
dispositivo.

A partir das falas das criancas e adolescentes, percebemos que eles
convivem com mudancas decorrentes, por exemplo, da necessidade de
hospitalizacbes frequentes, dos limites ditados pela doenca, pelo dispositivo
tecnoldgico, e principalmente pela mudanca em seu ritmo de vida.

“Néo, eu ndo gosto (do hospital) que eu ndo posso sair do
quarto, de ficar aqui sozinha, eu gosto de ir na escolinha”
(Clara, 7 anos).

“Néo gosto de estar no hospital porque tem que ficar preso,
Nao posso ver meus amigos, meu sobrinho, ai ndo da pra

brincar” (Thio, 13 anos).

A crianca e o adolescente compreendem a necessidade do tratamento e as

hospitalizagbes, no entanto gostariam de estar em casa, realizando atividades
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cotidianas e brincando, como pode ser observado na fala de Beatriz, de 10 anos,
que nos relata como eram suas atividades cotidianas antes da internagao:
“E s6 melhorar desse negdcio eu ja vou voltar a minha rotina
normal. Porque minha rotina era assim: eu ia pra escola de
manhda, a mae buscava, chegava em casa comia alguma coisa
(...) ia l4 ja pra natacédo (...) ai voltava pra casa, ai ia fazer o
deveres, ai depois a mae botava no banho. la pro banho ai

depois ia ficar em casa deitada um pouco” (Beatriz,10 anos).

Durante as interag0es realizadas com Clara, 7 anos, o desejo de estar em
casa confirma-se quando ela nos conta que esta cansada de ficar no hospital, que
nao vé a hora de ir para casa, e também que estava com saudades de casa, da irma
e da prima, e que poderia continuar a se cuidar em casa.

A crianca e 0 adolescente se constituem de um grupo vulneravel a doenca e a
hospitalizacdo, pois elas afastam a crianca de sua vida cotidiana, do ambiente
familiar e promovem um confronto com a dor, a limitacdo fisica e a passividade,
aflorando sentimentos de culpa, punicdo e medo da morte®?.

“Eu era muito nervoso, queria ir embora (...). Eu ja vinha
pensando em voltar. Eu ndo perguntava outra coisa que néo
fosse, quando eu vou embora(...) eu ndo podia nem ver uma
pessoa normal chegar de branco, que eu ja berrava ja(...)”
(Eduardo, 14 anos).

Estes sentimentos despertados citados acima, condizem com as premissas
do Interacionismo Simbolico de que o ser humano age em relagdo as coisas com
base nos sentidos que tais coisas tém para ele; o sentido das coisas € derivado ou
se origina da interacdo social que o individuo estabelece com os outros; estes
sentidos sdo manipulados e modificados através de um processo interpretativo,
usado pela pessoa ao lidar com as coisas e situacgdes que ela encontra®®.

O hospital € um ambiente de dor e sofrimento para a crianga/adolescente,
pelos procedimentos que la sdo realizados, principalmente as puncfes venosas, e
isto pé reafirmado na fala da crianca e do adolescente:

“Eu ndo gosto (hospital). Eu ndo gosto de pegar a veia”

(Clara, 7 anos).
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Se, por um lado, identificamos situagcdes de sofrimento, por outro,
observamos momentos de prazer e descontracdo, como pode ser observado nas
falas de Thio e Beatriz:

“Eu gosto de vir para ca (hospital) s6 quando tem festa” (Thio,
13 anos).

“Porque aqui é como se fosse em casa né. La em cima eu
mandava no quarto, ar condicionado no maximo. La é que

nem em casa, tinha comida tudo, normal” (Beatriz, 10 anos).

Durante a internacdo pode ocorrer o estabelecimento de vinculos entre a
crianca/adolescente e a equipe de saude. Pela vivéncia durante a internacao
hospitalar, a crianga/adolescente passa a conhecer os funcionarios e a manter um
relacionamento afetivo com eles™.

“Conhego todo mundo aqui, ja virei patriménio” (Beatriz, 10
anos).

“Aqui (hospital) é ruim, eu s6 gosto de vocés” (Linda,11 anos).

E importante a participacdo ativa das criancas/adolescentes no planejamento
assistencial, recebendo informacdes, sendo consultada, fazendo as escolhas
possiveis, ou seja, sendo tratadas como sujeitos de direitos™. Nesse sentido, a
Enfermagem assume grande responsabilidade por sua permanéncia junto as
criancas/adolescentes, podendo minimizar situacdes de desconforto, incluindo-as no
planejamento de seu proprio tratamento e prestando esclarecimentos acerca de
suas duavidas.

Com relacdo a percepcdo das criancas e adolescentes acerca da
hospitalizacéo, através das interacdes, percebe-se que elas aceitam esse ambiente.
No entanto, na maioria das vezes, demonstram de forma hostil, principalmente
devido a necessidade de realizar seu tratamento, permanecendo, contudo, a
esperanca de voltar para casa e retomar a sua rotina. A expectativa de retornar a
uma rotina, ou a uma suposta normalidade € algo que aparece igualmente em
pesquisas onde trazem o discurso de pais de criangas e adolescente com uso de
dispositivo tecnoldgico, evidenciando a necessidade de se estabelecer um trato com

a doenca e com o tratamento no viver.
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As idas e vindas ao hospital, o partir e o retornar a casa sao situacdes que de
igual forma reforcam para a crianga e o adolescente uma realidade nem sempre
vivida pela maioria das pessoas da mesma faixa etaria. Nessa jornada emergem
sentimentos que reforcam o lado positivo e negativo do hospital, enfatizado pelo
discurso dos sujeitos deste estudo que uma hora odeiam estar no ambiente
hospitalar e por outras chegam a gostar, pois se sentem menos diferentes, mais
autbnomos e com maior poder de decisdo. Isto nos leva a pensar como se
estabelecem as relacdes e interacdes entre a crianca, o adolescente, a familia e a
equipe de saude. Por outro lado, a casa parece ser o espaco no qual o saudavel
esta mais presente, e 0 hospital aguele que retoma a doenca, mas que ao mesmo

tempo o0s ajuda a estar em casa sem as intercorréncias do adoecimento.
Estando na escola e tendo que usar um dispositivo tecnolégico

Esta categoria surge como a percepc¢do das criancas/adolescentes em
relacdo ao ambiente escolar.

A criangca e 0 adolescente, ao se inserir no ambiente escolar, comecam a
fazer parte de um grupo maior, seu relacionamento com colegas da mesma idade, e
professores, ajudara no desenvolvimento de seu autoconceito e sua auto-estima®®.

Para as criancas/adolescentes que utilizam um dispositivo tecnolégico, o fato
de ingressar ou retornar a escola representa um desafio importante em suas
relacbes, vivéncias e seus sentimentos. Portanto, para se ajustar a essa nova
realidade, elas precisam ser aceitas pelos seus colegas e professores.

O fato de apresentarem limitacfes fisicas nos movimentos e nas atividades
escolar elas podem servir como motivo de zombaria, desrespeito, e até mesmo
exclusao social o que interfere na sua relagdo com o ambiente escolar.

“Eu ndo gosto de brincar na escola porque la eles s6 correm e
gritam. Eu s6 gosto de brincar em casa” (Clara, 07 anos).
“Assim no comego eu tive bastante preconceito, me
chamavam de bebezé&o de coisa assim (...)” (Eduardo, 14
anos).

“Na escola eu ndo posso correr. Meus amigos saem pra

brincar e eu so brinco de joguinho” (Linda, 11 anos).
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“Na escola é horrivel, as vezes comegava a mijar muito e fazia
uma poca de baixo de mim. Ai comecava a cheirar e dai eu

sentia vergonha” (Beatriz, 10 anos).

Verifica-se nas falas a simbologia e o significado de suas
necessidades, pois percebem que por apresentar algumas limitacbes séo por estas
diferenciadas. O medo e a vergonha séo sentimentos que surgem inevitavelmente e
contribuem para o recuo e desestimulo a ida a escola.

De acordo com uma das premissas fundamentais do Interacionismo
Simbdlico, o sentido dos eventos é manipulado e modificado através da
interpretacdo que o individuo lhe atribui ao lidar com os acontecimentos e situacdes
gue encontra. Pensando na crianca/adolescente no ambiente escolar, percebe-se
que a questdo do cuidado com a saude, é o que estd mais proximo da sua
experiéncia, naguele momento.

As criancas e adolescentes que utilizam um dispositivo tecnoldgico
demonstram consciéncia de suas necessidades no ambiente escolar, tanto quanto
dos cuidados especiais que demandam. Nas falas de Eduardo e Linda tal
consciéncia se evidencia, pois os professores destes ndo pareciam considerar as
necessidades e limitacdes advindas da realidade de ter que usar o dispositivo
tecnoldgico, colocando-os assim em posicao diferenciada.

“Olha eu tentava esconder o maximo possivel que eu usava
fralda. Dai um dia eles comecaram a me dizer... € a professora
contou que vocé usa fralda (...)” (Eduardo, 14 anos).

“Na escola eles sabem que eu tenho o cateter porque a
professora ja perguntou uma vez pra mim (...)” (Linda, 11

anos).

Através dessas falas percebe-se que a escola tem uma influéncia crucial no
desenvolvimento e socializacdo tanto da crianca quanto do adolescente que fazem
uso de tecnologia, pois sao rotuladas como “diferentes” e precisam frequientemente,
lidar com situacdes, onde o professor pode ser muitas vezes aquele que reforca o
processo de estigmatizagdo em fungdo da presenca do dispositivo tecnologico.

Os professores devem ser informados das condigcbes reais da

crianca/adolescente e suas limitacdes. Porém para que isso aconteca cabe ao
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enfermeiro atuar juntamente, no sistema de referéncia e contra-referéncia,
fortalecendo as bases para uma conduta interdisciplinar a partir das parcerias com
educadores, outros profissionais e outros servicos a fim de ampliar e potencializar o
cuidado, facilitando assim a sua adaptacéo na escola e na comunidade.

Algo que ndo agrada a crianca e ao adolescente sdo os comentarios sobre
sua aparéncia fisica e problemas de saude, pois 0s mesmos desejam ser visto como
pessoas “normais”, ndo com o estigma de doente ou diferente’’. Deste modo o uso
da tecnologia se torna negativo e compreende ser nocivo, indesejavel e socialmente
desvalorizado.

‘De vez em quando vem um aluno ou outro quando chega
Nnovo e pergunta o porqué que tu andas meio manco e coisa
assim. Até parece que eu ndo sou normal né?” (Eduardo, 14
anos).

“Eles perguntam o porqué a mae fica junto. Dai eu digo assim,
a é que ela trabalha na escola, ela é merendeira. Ai eles
acreditam” (Eduardo, 14 anos).

“Eu ficava irritada, porque eu nédo queria a ajuda dos meus
colegas” (Linda, 11 anos).

“A maioria ndo sabe que eu uso o cateter porque eu ndo gosto
de mostrar. Todo mundo pede pra ver, é ruim, é chato.”
(Thio,13 anos).

Na realidade das criancas e adolescentes deste estudo a escola é o local,
onde muitas vezes elas sdo importunadas com as constantes e repetitivas perguntas
sobre o dispositivo tecnolégico que utilizam, sentindo-se incomodadas pelos
colegas. Nessa situacdo surgem frequentes perguntas e comparacdes que
enfatizam a sua percepcédo do ser diferente dos demais e traz um assunto que
muitas vezes gostariam de esquecer ou que preferiam nao falar.

As mudancas impostas nas interacées da crianca, do adolescente com o0s
demais colegas no espaco escolar sdo representativas dos esforcos necessarios
para que consigam se readaptar a nova realidade com mais tranquilidade. Se por
um lado a escola € aquela que representa a possibilidade do que € “normal” ao
universo infanto-juvenil, igualmente pode ser aquela que vai reforcar ainda mais as

diferencas e propiciar, se mal trabalhado, o estigma e o isolamento.
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E na escola, o ambiente fisico e simbolico neste periodo do viver, que a
crianca e o adolescente ird se defrontar com o imaginario de cada um, o seu e o dos
outros, podendo, muitas vezes nao encontrar forcas para superar a sua situacao
atual. Por outro lado, este mesmo espaco pode ser aquele, que vai contribuir
positivamente para resignificar a auto-imagem, permitir a aceitacdo e facilitar a
incluséo.

Por fim percebe-se que estar na escola e ter que usar um dispositivo
tecnoldgico é a significacdo de uma existéncia sobrecarregada, além dos direitos e
deveres cabiveis a infancia normal, por procedimentos e comportamentos

diferenciados dos seus colegas para a sua vivéncia.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo nos possibilitou explorar a percepcdo das criancas e
adolescentes, sobre a experiéncia de ser dependente de tecnologia, e identificar as
principais dificuldades e mudancas ocorridas em suas vidas.

A utilizagdo do Interacionismo Simbdlico possibilitou-nos observar o
comportamento das criangas/adolescentes de forma a valorizar o significado que as
mesmas atribuem as suas experiéncias. Isto contribuiu para que pudéssemos
desvelar suas acdes e apreender o significado do cotidiano nos espacos pelos quais
elas interagem, sendo os principais a casa, a escola e o hospital. Os simbolos
utilizados pelos sujeitos da pesquisa, assim como, o resgate das expressodes verbais
e nao verbais durante as interacfes, nos permitiram identificar caréncias afetivas,
psicolégicas, biolégicas e sociais do ser cuidado, bem como suas vivéncias e
experiéncias como seres dependentes de tecnologia.

Nessa perspectiva, 0 estudo realizado nos conduz as seguintes
consideracgoes:

A crianca/adolescente vé o seu mundo mudar frente ao uso do dispositivo
tecnologico, necessitando adaptar-se a nova realidade, com restricbes, que
influenciam diretamente suas atividades diarias e escolares; bem como a presenca
do temor de novas internagoes.

Pode-se perceber o quanto ainda é fragil o preparo como profissionais, da
saude e da educacdo, para conviver com as diferencas, com pessoas que

diariamente tentam superar-se diante dos problemas cotidianos. Pensamos que elas
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nos mostram muito mais as nossas fragilidades, em ouvi-las, em vé-las além da
tecnologia, adiante da doenca, em apoia-las como seres humanos e como ndés as
restringimos, isolamos e as vezes inviabilizamos 0 muito ou o pouco do que ainda
elas tém para viver.

Esta constatacdo nos faz pensar e sentir o quao importante € observar as
criancas/adolescentes durante suas internagbes, e delas nos aproximar com
afetividade e sem preconceitos. O profissional de saude, neste caso a enfermagem,
deve respeitar a crianca/adolescente como um ser em formac¢&o, com pensamentos,
ideias, opinides e experiéncia de vida, pois cada uma delas tem sua histéria, sua
doenca, seu dispositivo tecnoldgico, e enfim percebe o que Ihe acontece de uma
maneira peculiar e prépria e as vezes completamente diferente de nosso jeito de
pensar. Portanto, as contribuicdes para o cuidado de enfermagem estéo alicercadas
no papel do profissional a fim de oferecer um cuidado que atenda as suas reais
necessidades, tais como:

- expandir o horizonte de percepcdo sobre a realidade destas
criangas/adolescentes, estabelecendo uma escuta e um olhar atento, considerando-
0O como um ser humano que atravessa um momento especial (a
infancia/adolescéncia), agravado pela condicdo de ter que usar um dispositivo e ser
diferente dos demais.

- proporcionar um cuidado que permita o exercicio da autonomia apropriada
para cada faixa etaria, levando conhecimentos, empoderando a crian¢ca/adolescente
a ser o protagonista do seu proprio viver.

Por fim, concluimos que a percepcdo da crianca e adolescente sobre ser
dependente de tecnologia é algo amplo e complexo, e que cada uma delas vivencia
situagcbes comuns e diferentes umas das outras, e a partir disso atribuem
significados diversos as suas experiéncias.

Imaginamos o0 quanto elas ainda querem viver, mas nao viver pela metade,
viver em sua integralidade e em sua mais profunda esséncia. Por isso temos que
continuar escutando, ouvindo, aprendendo e compartiihando com elas o que
sabemos e o0 que a sabedoria delas pode nos oferecer.

Ressaltamos ainda, a importancia e a necessidade de haver mais pesquisas
como esta, a fim de ampliar o conhecimento da experiéncia de ser dependente de

tecnologia no periodo infanto-juvenil, uma vez que ainda ha escassez de
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publicacdes brasileiras e até mesmo estrangeiras voltadas para o tema, tendo como
protagonista a voz da crianca e do adolescente sobre o seu viver.
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6. CONSIDERACOES FINAIS DO RELATORIO DE PESQUISA

Com esta pesquisa pudemos conhecer a percepcao das criancas e adolescentes sobre a
experiéncia de ser dependente de tecnologia e a influéncia do dispositivo em suas vidas. A
utilizacdo do Interacionismo Simbdlico como referencial tedrico e metodoldgico contribuiu
para atingir os resultados esperados, uma vez que, através das interacGes, tornou-se possivel
desvelar o significado de ser dependente de tecnologia.

Consideramos como facilidades encontradas ao decorrer desta pesquisa, o fato de
termos realizado a mesma no Hospital Infantil Joana de Gusmao, o qual atende muitas
criancas e adolescentes dependentes de tecnologia, proporcionando um excelente campo de
aprendizagem. Além disso, como participamos de um grupo de pesquisa € um projeto de
extensdo o qual também aborda este tema, ja possuiamos familiaridade com o assunto e com
algumas das criancas envolvidas na pesquisa. As interacfes didrias possibilitaram criar um
vinculo com a crianga/adolescente e com a sua familia, facilitando a coleta de dados.

A maior dificuldade encontrada foi atingir o nimero proposto de sujeito de pesquisa,
ja que possuiamos alguns critérios de inclusdo, como estar em uso de dispositivo tecnoldgico
que ndo impedisse a capacidade de se expressar e/ou comunicar-se, visto que muitas criangas
encontradas possuiam algum agravo neuroldgico; e também a faixa etaria escolhida, uma vez
gue a maioria encontrava-se abaixo da idade proposta.

Acreditamos que alcancamos os objetivos tracados ao percebermos que o mundo da
crianga/adolescente se modifica ao colocar o dispositivo tecnoldgico, necessitando adaptar-se
a nova realidade.

Ainda, ha a necessidade de construir uma outra categoria a partir da analise da banca
gue sera escrita para o0 artigo, esta ira tratar do verbal e ndo verbal presente nas interagdes com
as criancas e adolescentes.

Diante do exposto, consideramos que a realizacdo desta pesquisa nos trouxe muito
conhecimento e gratificacdo, além de nos proporcionar a inser¢do na pratica da pesquisa.
Trabalhar com criancas e adolescentes nos mostrou o quanto elas tém a nos ensinar e como
elas conseguem superar situacGes dificeis sem perder o brilho de um periodo em que a magia

e a alegria do viver sdo elementos co-presentes neste universo.
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8. APENDICES

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO
RESPONSAVEL

NoOs académicas e professores do Curso de Graduacdo em Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina estamos desenvolvendo uma pesquisa com o home A
experiéncia de ser dependente de tecnologia na percepgdo da crianca e do adolescente:
contribuicdes para o cuidado de enfermagem, com o objetivo de conhecer a percepc¢do da
crianga e do adolescente sobre a experiéncia de ser dependente de tecnologia, pois a partir
disso é possivel planejar um cuidado de enfermagem que atenda suas reais necessidades. Para
tanto serdo realizadas entrevistas com as criancas/adolescentes, estas serdo gravadas (se
autorizadas); acompanhamento e observacdo das mesmas em suas atividades cotidianas
no hospital e conversas com seus familiares. Isto ndo traz nenhum risco ou desconforto para
a crianca/adolescente, exceto por um possivel mal-estar psicoldgico relacionado abordagem
do tema, contudo asseguro-lhes que serdo respeitados 0s momentos de Sono, repouso,
alimentacdo e demais necessidades emergentes da crianga/adolescente, bem como de seu
desejo e de seus familiares de participar ou ndo deste estudo. Saliento que a coleta de dados
podera ser interrompida a pedido da crianca/adolescente e sua familia e diante de
manifestacdes de desconforto psicolégico em funcdo da abordagem do tema. Caso haja um
desconforto da crianca/adolescente diante da abordagem do tema asseguramos que: além da
interrupcdo da coleta dos dados, estes casos serdo repassados ao servigo de psicologia do
hospital para posteriores acompanhamentos. Deixamos claro que o desejo de “ndo participar”
deste estudo ndo trara nenhum constrangimento ou penalidade para a crianca/adolescente ou
seus familiares.

Informamos que os resultados deste trabalho poderdo ser publicados em eventos e
revistas da area da saude e que para tanto sera garantido o anonimato dos participantes. Se
voceé tiver alguma duvida em relacdo ao estudo ou ndo quiser mais fazer parte do mesmo,
pode entrar em contato pelos telefones 8413-2054/ 9948-3297/ 9973-0157 / 9928-1852. Se
vocé estiver de acordo em participar, posso garantir que as informagdes fornecidas seréo
confidenciais e so serdo utilizados neste trabalho.

Assinatura
Dra. Ana Izabel Jatoba de Souza — aijsenf@gmail.com/(48)99222769

Académicas de Enfermagem

Gabriela Soares Geraldi
Giuliana Caldeirini Aruto
Renata Schmidt Silvano
Thais Boing Batista



CONSENTIMENTO POS-INFORMACAO

Eu, ,(responsével pela crianca/

adolescente) fui esclarecido sobre a pesquisa A experiéncia de ser dependente de tecnologia
na percepcao da crianca e do adolescente: contribuicdes para o cuidado de enfermagem
e concordo que os dados coletados neste trabalho sejam utilizados na realizacdo da mesma e
que possam vir a ser publicados, garantindo-se o0 anonimato dos respondentes. Autorizo, para
tanto, que a entrevista seja gravada. Estou ciente de que se for do meu desejo e/ou da crianca
/adolescente poderei desistir da participacdo nesse estudo sem qualquer penalidade e que se
houver qualquer manifestacdo de desconforto psicoldgico da crianga/adolescente poderemos
interromper a coleta de dados, bem como desistir da participacao neste trabalho.

Florianopolis, de de 2010.

Assinatura dos pais/responsaveis:
RG:

Pseud6nimo escolhido pela crianga/adolescente:



APENDICE B - DIARIO DE CAMPO

FICHA DE IDENTIFICACAO DA CRIANCA
Cadigo de identificacao:

Pseuddnimo:

Nome:

Idade:

Procedéncia:

Diagndstico médico:

Tempo de internagéo:

Quantas interna¢des anteriores/ Motivos:
Dispositivo(s) tecnoldgico(s) utilizado:
Tempo de uso do dispositivo tecnoldgico:
Motivo de uso do dispositivo:

Data Descricéo do encontro/interacéo Expressoes Notas de
Significativas | Reflexao
(ES) (NR)




APENDICE C - DIARIO DE CAMPO - 32 INTERACAO COM LINDA, 11 ANOS.

Data Descri¢éo do encontro/interacéo Expressoes Notas de Reflexdo (NR)
Significativas (ES)

08/10/10 | Linda precisou internar na Unidade D, Encontrava-se chorosa,

M pois 0s resultados dos seus exames pois foi  necessario

estavam alterados. Ela encontrava-se
chorosa, pois foi necessario punciona-la
para ela receber o sulfato ferroso.
Expliquei a razdo da puncdo e do
medicamento.

Em seguida, pedi para ela me contar
como é um dia dela em casa. Ela
explicou que acorda, toma café e vai a
escola. Afirmou que gosta de ir a escola,
gue possui amigos, como o Vitor, a qual
ela afirma ser acomodado (enquanto ela
conta sobre a escola e seus amigos, ela ri
e se mostra feliz ao lembrar dos
amigos). Relata também que na hora do
recreio ela fica com a Lu (a moga do
lanche), pois seus amigos saem para ir
brincar e ela ndo pode, devido ao
cateter.

A aula acaba ao meio dia e ela volta
para sua casa almocgar, almoco feito
pela sua mae. Perguntei qual € seu
prato preferido e ela afirma ser pirdo
de feijao.

No periodo da tarde ela dorme, ou faz
os deveres de casa, ou brinca com as
bonecas e gosta de escutar musicas
também.

De noite sua mde a conecta na

Ela contou como ¢
um dia de sua vida.
Ela acorda, toma
café e vai a escola.
Afirmou que gosta
de ir a escola, que
possui amigos,
como o Vitor, a
qual ela afirma ser

acomodado.

Na hora do recreio
ela fica com a Lu
(a moca do lanche),
pois seus amigos
saem  para ir
brincar e ela néo
pode, devido ao

cateter.

Seus amigos saem
para ir brincar e
nao

ela pode,

punciona-la para ela

receber 0 sulfato
ferroso.
Enquanto ela conta

sobre a escola e seus
amigos ela ri e se
mostra feliz ao lembrar

dos amigos.




cicladora, e durante esse periodo ela
assiste alguns filmes ou a novela com
sua mae. Ela gosta de ler também.

Perguntei com quem ela geralmente
brinca, e ela diz que sozinha. N&o possui
primos e seus irmaos estdo todos presos,
e sua irma trabalha durante o dia.

Depois que conversamos, ela estava
mais alegre, ndo se preocupando mais

com O acesso.

devido ao cateter.

Em casa ela
dorme, brinca de
boneca, e gosta de
escutar musica
também. A noite
ela fica conectada
a cicladora e entéo
assiste  filmes e
novelas com sua
mae. Ela gosta de

ler também.

Ela diz que
geralmente brinca

sozinha.




