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“[...] é importante que nos, profissionais da saude, diante
de nossa responsabilidade ética com a vida, consigamos
apreender a potencialidade das criangas/adolescentes em

lidar com situacOes adversas de maneira corajosa.”

(Anders, 2004, p. 175)
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1. INTRODUCAO

No decorrer da graduacdo em enfermagem encontramos varias oportunidades para
refletir sobre o papel do enfermeiro nos diferentes campos de atuacdo. Também aprendemos a
respeito das diversas formas de atuacdo do enfermeiro no cuidado a crianca, ao adolescente e
sua familia, e, a partir dai, procuramos conhecer e compreender cada vez mais o0 ambito da
saude infanto-juvenil.

As criangas sdo seres em continuo processo de crescimento e desenvolvimento, com
necessidades especificas e singulares. Sempre pensamos em criangas como individuos cheios
de energia, esperanca, alegria e que possuem uma vida inteira pela frente. Diante disso
refletimos sobre como é dificil quando uma doenca grave acontece na infancia e mais
complexo ainda, quando ha a necessidade de recursos tecnolégicos e cuidados especializados.
As repercussoes diante do cuidado a uma crianca dependente de tecnologia sdo diversas e
permeiam as dimensdes emocional, social e financeira.

A tecnologia é dindmica e estd em constante progresso, transformando o mundo e a
realidade da populacdo. Assim, gracas ao avango da tecnologia em diversas areas de
conhecimento, em especial, na area da salde, podemos oferecer equipamentos que suprem ou
diminuem as deficiéncias de sistemas ou 6rgdos, aumentando, assim, a sobrevida de criangas,
possibilitando a chance de crescer.

Ao tragarmos uma linha cronolégica historica das criancas dependentes de tecnologia,
observamos que 0s primeiros registros datam das décadas de 40 e 50 do séc. XX. Neste
periodo ocorreu uma epidemia de poliomelite nos Estados Unidos da América e 0s
sobreviventes necessitavam de suporte respiratdrio em suas residéncias. Na década de 60, foi
elaborada a nutricdo intravenosa, utilizada pela primeira vez em 1968, como suporte
nutricional para um recém nascido com disfuncdo intestinal. Esse tipo de nutri¢do teve seu
uso ampliado na década de 80, quando as equipes médicas dos hospitais comecaram a
considerar o cuidado domiciliar como alternativa, mesmo para crian¢as em alto risco (US
CONGRESS, 1987).

Os estudos relacionados as criangas e aos adolescentes dependentes de tecnologia
podem ser considerados recentes, e estdo em grande expansdo no mundo cientifico. Neste
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ndo temos registros das criancas dependentes de tecnologia, mas por experiéncias pontuais
conclui-se que existe um namero significativo.

Os avancos tecnologicos tém refletido transformacfes no cuidado dessas criangas,
antes assistidas e mantidas no ambiente hospitalar e agora, permanecendo em suas casas sob
os cuidados de seus familiares, os quais executam procedimentos técnicos complexos
(CABRAL et al, 2004; HOCKENBERRY; WILSON, 2011).

Leite e Cunha (2007) constataram que a primeira grande mudanca na dindmica
familiar é provocada pelo caos que é instalado na familia, pois a crianca passa a depender da
tecnologia para melhora da sua condicdo de vida e isso, resulta em alteracbes em varias
dimensdes. A familia altera sua rotina, desprendendo mais tempo para dedicar ao cuidado da
crianca, e mais, precisa aprender a lidar com o dispositivo tecnologico.

Floriani (2010) afirma que a maioria das criancas dependentes de tecnologia
apresenta importantes comprometimentos de ordem mental, emocional e comportamental, o
que as tornam totalmente dependentes de cuidados continuados, seja de seus pais ou dos
demais familiares.

Corroborando com o0s autores supracitados, acreditamos que com 0 avanco
tecnoldgico do cuidado em salde, outras demandas sdo produzidas ao sistema de salde e as
familias. O primeiro ao qual nos remetemos € o cuidado complexo nos servigos de salde,
requisitando a necessidade de capacitacdes e formacéao profissional voltadas ao atendimento e
apoio a essa parcela da populacdo. E ao pensarmos em familia, é necessaria, a priori, uma
rede de suporte a essas pessoas que se deparardo com uma condicdo diferente da habitual.

Diante do exposto, o presente estudo justifica-se pelo crescente nimero de criangas e
adolescentes que fazem uso continuo de dispositivo tecnoldgico. H& necessidade eminente em
compreender e valorizar a percepcdo da crianca/adolescente frente ao dispositivo e suas
implicacdes no viver, a fim de oferecer um cuidado que atenda as suas reais necessidades.
Outra justificativa pertinente ao estudo esta relacionada a escassez de publicacdes na literatura
nacional e internacional, voltadas ao tema. Em sua maioria, estes abordam somente a viséo da
familia ou do profissional de saude frente ao dispositivo tecnoldgico e cuidados domiciliares,
deixando lacunas no viés da percepg¢éo da crianca e/ou adolescente que o vivenciam.

Sendo assim, sentimos necessidade em explorar este tema. Entendemos que, ao escutar
as criancas e adolescentes dependentes de tecnologia, suas experiéncias serdo reveladas a
partir da compreensao sobre o uso do dispositivo tecnoldgico, bem como, identificar as suas

implicagbes no processo de viver, contribuird, desta forma, para a implementagdo dos
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cuidados de enfermagem, com intuito de alcangar as reais necessidades da crianca,
adolescente e familia.

Frente ao dito, temos a intencdo de contribuir com o0 conhecimento nessa area em
expansdo — criancas e adolescentes dependentes de tecnologia — calcando-nos em conceitos
que compBem esse universo. Neste sentido temos como Pergunta de pesquisa: Qual é a
percepcdo da crianga e adolescente sobre a experiéncia de ser dependente de tecnologia? A
fim de responder este questionamento o estudo tem por objetivo geral: Conhecer a percepc¢édo
da crianca ou adolescente sobre a experiéncia de ser dependente de tecnologia.

Esse estudo € integrante do Projeto de Pesquisa intitulado “A experiéncia de ser
dependente de tecnologia na percepcdo da crianca e do adolescente: contribuicbes para o
cuidado de enfermagem”, vinculado ao Grupo de Ensino, Pesquisa e Extensdo na Salde da
Crianca e Adolescente — GEPESCA”, o qual ja obteve um resultado por meio do Trabalho de
Conclusdo do Curso, no ano de 2010. Neste trabalho, foi evidenciado que a crianca e
adolescente alteram o seu dia a dia a partir do uso de um dispositivo tecnoldgico, necessitando de
adaptacOes a nova realidade, agora permeada de restrigdes e interferéncias em suas atividades
diérias, as quais afetam especialmente a sua vida social, familiar e escolar. Neste sentido,
contribui para a Enfermagem Pediatrica, pois expressa a visdo de criancas e adolescentes
dependentes de tecnologia sobre varios aspectos do seu viver (GERALDI; ARUTO; SILVANO;
BATISTA, 2010).

2. REVISAO DE LITERATURA

A revisdo de literatura tem como objetivo fundamentar teoricamente a pesquisa,
destacando sua relevancia e significado, tornando os resultados significativos e interpretaveis.
Ao explorar o tema do estudo em profundidade, destacamos a sua importancia, 0s seus
conceitos, suas atualidades, como também demonstramos as suas contradicdes e evitamos as
pesquisas semelhantes. Sendo assim, ao falarmos sobre as criangas e o0s adolescentes
dependentes de tecnologia, na tentativa de conhecer os significados sobre a sua experiéncia,
tendo em vista a complexidade que envolve esse processo no qual estdo envolvidos,

consideramos necessario explicitar os principais elementos que fundamentam este estudo.

“ Grupo de Pesquisa, Ensino e Extensio na Salde da Crianga e Adolescente do Departamento de
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2.1. A crianca e o adolescente: caracteristicas do desenvolvimento™

A crianca a partir do nascimento integra um nucleo familiar e pertence a uma
comunidade. Ndo devemos pensar nelas como adultos em miniatura, pois sdo individuos
especiais, com mentes, corpos e necessidades peculiares. A crianca e o adolescente no seu
processo de crescimento e desenvolvimento sdo seres mutdveis organicamente e que
completardo sua formacdo a partir dos estimulos, tempo e oportunidades vivenciadas ao longo
de sua vida (PINHEIRO 1996; HOCKENBERRY; WILSON, 2011).

Ao nascer, a crianga é dependente dos cuidados da familia, mais especificamente de
sua mde, que a protege e mantém condicGes necessarias para crescer e se desenvolver. E,
neste processo, ha a interferéncia da sociedade, da cultura adotada por essa familia, da
religido, das condi¢cdes socio-econdmicas e do estilo de vida. Nesta perspectiva, Salles (2005)
refere que as condi¢Bes historicas, politicas e culturais interferem na interioridade e
representacdo social da crianga e do adolescente. Correlaciona, ainda, o significado de
infancia da sociedade, as experiéncias do desenvolvimento da crianga enquanto ser humano, o
modo adotado de cuidado dos pais para com seus filhos, bem como o ambiente domiciliar e
escolar da crianca como definidores de sua personalidade e de seu carater.

O conceito de infancia sofreu alteracdes significativas ao longo da historia. Até o
século XIl o indice de mortalidade infantil era muito alto, refletindo a precariedade das
condicdes gerais de higiene e salde. A responsabilidade da familia estava apenas em
transmitir a vida, 0s bens materiais € 0 nome, ndo havendo a valorizacdo do afeto familiar
(CALDEIRA, 2009).

Por sua vez no século XIllIl, cabia aos adultos desenvolver nas criangcas o carater e a
razdo, sem procurar entender e aceitar as diferencas e semelhancas entre eles. A infancia era
entendida como “paginas em branco a serem preenchidas para a vida adulta” (CALDEIRA,
2009, pg 03).

Somente no século XV a infancia passou a ser reconhecida e, a partir dos séculos XVI
e XVII, houve uma nova visdo, sendo as criangas consideradas pelos adultos como seres
humanos que necessitavam de um tratamento especial antes de ingressar no mundo dos
adultos (CALDEIRA, 2009 apud HEYWOOD, 2004).

™ Parte do capitulo foi extraida da tese de doutorado de Jane Cristina Anders, O transplante de medula 6ssea

e suas repercussdes na qualidade de vida de criancas e adolescentes que o vivenciaram (ANDERS, 2004).
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Ainda refletindo sobre o assunto, Salles (2005) nos traz que apenas no final do século
XVII1 e inicio do século XIX é que foi fortalecida a concep¢do de que a infancia € uma etapa
Unica da vida. Ao longo dos anos, a crianga passou de um ser invisivel tratado com
indiferenca, a um ser com necessidades singulares, sejam essas, no ambito bioldgico ou
afetivo. Hoje, a atual concepcdo de crianga e adolescente esta no centro das atencdes, para
acOes que venham a proporcionar-lhes um desenvolvimento fisico, mental, moral, espiritual e
social, em condicGes de liberdade e dignidade, que dispde no artigo 3° do Estatuto da Crianca
e do Adolescente (BRASIL, 1991).

A pediatria apareceu como especialidade da pratica médica, na segunda metade do
século XIX e, nas primeiras décadas do século XX, surgiu na enfermagem. As mudangas
foram ocorrendo de acordo com as necessidades da sociedade em geral e, particularmente, em
relacdo ao desenvolvimento das praticas de saude, advindo, a partir dai, a necessidade de
diversos profissionais na execugdo das atividades de cuidado a crianca hospitalizada. A
enfermagem foi introduzindo técnicas especificas respondendo a demanda do trabalho
hospitalar (COLLET; ROCHA, 1996).

A fundamentacdo da assisténcia de enfermagem a crianca, hoje uma especialidade
dentro da pratica de enfermagem, teve seu inicio a partir das recomendacGes de Florence
Nightingale, em 1859, uma vez que ela ja se preocupava com o cuidado a crianca,
prescrevendo acdes relacionadas as necessidades de ar puro, calor, alimentacédo, cuidados para
ndo assustar a crianca e higiene pessoal, das roupas e do ambiente. Estes cuidados
mencionados pela autora, a partir de experiéncias pessoais, mostram a melhor maneira de
cuidar das criancas (NIGHTINGALE, 1989).

A érea de pediatria, tem como caracteristica peculiar, tratar de um ser vivenciando o
processo de crescimento e desenvolvimento seja na infancia ou na adolescéncia, e o
conhecimento desse processo facilitard o planejamento de cuidados para apoiar a crianga e
minimizar os riscos frente as diversas situagcbes. O processo de crescimento e
desenvolvimento depende das interacdes repetidas e variadas das criangas em seu ambiente.
Nesse contexto, a existéncia de uma doenca ou dependéncia pode afetar as suas interacdes
com 0 ambiente em que vive, entre a crianca e 0s pais, 0s companheiros e a escola. As
implicagdes no desenvolvimento social, emocional e cognitivo da crianga diferem
consideravelmente, dependendo da idade em que a doenca se instalou e das limitacGes
decorrentes dela, seja qual for a fase em que a crianga se encontre. No decorrer do

desenvolvimento, a crianca explora e experimenta 0 mundo, pois € atraves das descobertas
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que elabora os conceitos sobre 0 mundo e sobre si mesma, 0s quais vao sendo transformados

e aprimorados de acordo com suas vivéncias.

O desenvolvimento humano ndo é um processo linear, ele é afetado pela interacdo de
fatores, como: os hereditarios e bioldgicos, as relacbes com o meio ambiente, as experiéncias
de vida, a interacdo com outras pessoas e a influéncia cultural (BOCK; FURTADO;
TEIXEIRA, 2002; BEE, 2003). As teorias do desenvolvimento partem do pressuposto que 0s
aspectos que compdem esse processo (fisico-motor, intelectual, afetivo-emocional e social)
estdo interligados, podendo ser enfocados de diversas maneiras (BOCK; FURTADO,;
TEIXEIRA, 2002).

Assim sendo, abordaremos alguns aspectos do crescimento e desenvolvimento da
crianca e do adolescente, entendendo que sao interligados e relacionados ao contexto em que
vivem, ocorrendo de forma simultanea.

O desenvolvimento infantil é marcado por diversos autores que divididos por teorias
expressam a capacidade de raciocinio, comunicagdo, desenvolvimento psicossocial, dentre
outras teorias. Para essa discussao, nos apoiaremos nas teorias do desenvolvimento de Piaget
e Erikson, com base nos seguintes autores: Perrin e Gerrity (1984); Bee (1997, 2003); Bock;
Furtado; Teixeira (2002); Hockenberry e Wilson (2011).

As teorias de desenvolvimento cognitivo e sdcio-emocional esperado na infancia séo
descritas detalhadamente por Piaget e Erikson, que enfatizam a importancia dos
acontecimentos sociais externos e ambientais, os quais influenciardo o curso do
desenvolvimento. Em cada fase, a crianca deve desenvolver uma série progressiva de tarefas
ou desafios, superando os diferentes tipos de conflitos que tem com o ambiente. A realizagédo
bem sucedida desse conjunto de tarefas é necessaria para passar a proxima fase do
desenvolvimento (PERRIN; GERRITY, 1984).

Varios teoricos do desenvolvimento humano baseiam-se em diversas dimensdes do
comportamento e nas experiéncias das diferentes faixas etarias. Segundo a teoria cognitiva-
desenvolvimental do psicélogo e bidlogo suico Jean Piaget, o desenvolvimento humano é
dividido em quatro periodos: sensério-motor (0 a 2 anos), pré-operatorio (2 a 7 anos),
operacdes concretas (7 a 11/12 anos) e operacfes formais (11/12 anos em diante), sendo cada
um deles caracterizado por aquilo que de melhor o individuo consegue fazer, em cada faixa
etaria (BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2002).
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Como ja citado anteriormente, a crianga ndo € um adulto em miniatura, ao contrario,
apresenta caracteristicas proprias de sua idade. Estudos de Piaget acerca do pensamento da
crianca levaram-no a varios pressupostos e o principal deles é que a natureza do organismo
humano adapta-se ao seu ambiente. Piaget ndo acreditava que o ambiente modelasse a crianca
que busca, ativamente, compreendé-lo, explorando, manipulando e examinando os objetos e
as pessoas que fazem parte do seu mundo (BEE, 1997), o que significa que as criancas tém
capacidade de fazer adaptacdes em seu ambiente, por meio das quais alcangam e mantém o
equilibrio com 0 mesmo, aumentando, assim, a possibilidade de sobrevida.

De acordo com Piaget, a mudanca do desenvolvimento sensdrio-motor ocorre
mediante trés processos basicos: assimilacdo, acomodacdo e equilibragdo (BEE, 2003). A
assimilacdo é um processo no qual a mente humana absorve algum evento ou experiéncia; ele
¢ ativo e faz a seletividade das informacGes assimiladas. A acomodacdo € o0 processo
complementar, que permite modificar os elementos assimilados resultantes de novas
informagdes. Assim, na teoria de Piaget, o processo de acomodacao € a chave para a mudanca
desenvolvimental. O terceiro aspecto é a equilibracdo. Para Piaget a crianca esta sempre
procurando compreender no mundo o que faz sentido para ela.

O psicanalista Eric Erikson, um outro estudioso do desenvolvimento humano, entende
que o0s primeiros anos de vida sdo extremamente importantes porque, ainda no final da
adolescéncia, a identidade da pessoa ndo est4 formada em sua totalidade, continuando a passar
por outros estagios desenvolvimentais da vida adulta. Este teorico, partindo do modelo
freudiano do desenvolvimento psicossexual, identifica oito estagios do desenvolvimento;
entretanto, apenas 0s cinco primeiros estdo relacionados a infancia: confianca basica versus
desconfianca (do nascimento ao final do primeiro ano); autonomia versus vergonha e davida
(2 a 3 anos); iniciativa versus culpa (4 a 5 anos); competéncia versus inferioridade (6 a 12
anos); identidade versus confusdo de papéis (13 a 18 anos); intimidade versus isolamento (19
a 25 anos); generatividade versus estagnagédo (26 a 40 anos) e integridade versus desespero (a
partir de 41 anos). O autor denomina-os de estagios psicossociais e cada um deles contém um
tema central de acordo com as condigdes bioldgicas, com a evolucdo do ego e as exigéncias
sociais especificas. Considera que o desenvolvimento tem inicio a partir da integragdo de trés
processos: o0 bioldgico, o social e o individual, que se influenciam mutuamente (BEE, 1997,
2003).

13



A seguir, passaremos a expor as fases do desenvolvimento humano segundo Piaget e
Erikson, descrevendo algumas conseqiiéncias relacionadas a experiéncia da doenca no
cotidiano da crianca.

Segundo Piaget, o recém-nascido e o lactente, de zero a dois anos, é que vivem o
estagio sensorio-motor do desenvolvimento humano. Nesse periodo, a crianga conquista, a
partir da percepcéo e dos movimentos, todo 0 universo que a cerca, ou seja, a relagéo entre o
organismo e 0 meio ocorre nos niveis sensorial e motor e, ao longo desse estagio, havera uma
diferenciacdo progressiva entre 0 eu da crianca e o seu mundo exterior (BOCK; FURTADO;
TEIXEIRA, 2002). Isso lhe permitira adquirir a nocdo de que os objetos e pessoas em seu
ambiente sdo permanentes, existindo mesmo quando ndo se encontram no local. Aos 15
meses de idade, aproximadamente, tem inicio um periodo de nova experimentacdo, no qual as
atividades e estratégias associadas a objetos especificos comecam a ser utilizadas em novas
situacoes.

Para Piaget, as interacdes do lactente com seu ambiente sdo governadas
principalmente por sensacdes primitivas e atividade motora aleatdria, sendo as exploragdes,
no inicio, limitadas a reflexos e ocorréncias casuais. Porém, a medida que ele interage
repetidamente com o ambiente estavel, esses reflexos iniciais sdo modificados pelo
reconhecimento das experiéncias vivenciadas. Neste periodo, o desenvolvimento fisico
propicia o aparecimento de novas habilidades, acarretando um dominio maior do ambiente
(BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2002).

Outra caracteristica desse periodo € que a crian¢a deixa de ser indefesa e totalmente
dependente de um ambiente protetor, sendo capaz de se comunicar, mover-se e interagir em
seu ambiente, satisfazendo muitas de suas necessidades sociais e fisicas. Erikson considera a
confianga bésica a principal tarefa no desenvolvimento do lactente, ou seja, a crianga passa a
ver o mundo como um lugar seguro, estavel e adquire o sentido de confiabilidade, protecédo e
previsdo em relacdo a outras pessoas e a si mesma. O desenvolvimento dessa confianca basica
gira em torno de satisfazer necessidades fisicas, manter ambiente seguro e interaces positivas
entre os pais e filhos (BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2002; BEE, 2003; HOCKENBERRY;
WILSON, 2011).

No entanto, o aparecimento de um problema de salde nessa fase tende a ocasionar
limitacOes aos movimentos da crianga, ameagando a sua capacidade de explorar o ambiente,

atividade essencial para essa fase da vida e base do desenvolvimento cognitivo e motor na
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infancia (PERRIN; GERRITY, 1984). Quando isso ocorre, o ambiente com o qual interage
apresenta-se inseguro, instavel e ameacador, causando-lhe dependéncia e desconfianga.

Além disso, a doenca grave de uma crianga ou uma incapacidade pode gerar nos pais
sentimentos de diferentes ordens pela perda do filho sadio, tais como: reacdo de tristeza
acompanhada de sentimentos de raiva, culpa, inseguranga ou depressédo, dentre outros, que
poderdo interferir na sua relacdo com a crianca. Também as hospitalizagbes ou o
acompanhamento médico constantes interrompem a rotina do desenvolvimento familiar, pois
0s pais, ao se confrontarem com a necessidade de procurar auxilio para o cuidado do filho,
tém o senso de competéncia e confianca reduzidos quanto ao cuidado do filho (PERRIN;
GERRITY, 1984).

Ainda de acordo com estes autores, o0 lactente conhece apenas aquilo que experimenta.
Entdo, a crianca ndo compreende a enfermidade porque ndo teve outras experiéncias com as
quais pudesse compara-la e, somente no decorrer do seu desenvolvimento, reconhecera as

consequéncias da enfermidade.

De uma maneira geral, é importante que os profissionais que cuidam de criancas
dependentes de tecnologia observem o alcance das tarefas esperadas para cada idade, com

intuito de minimizarem possiveis atrasos no seu desenvolvimento.

O periodo pré-operatorio abrange a faixa etaria de dois aos sete anos, fase
caracterizada pelo aparecimento da linguagem falada, acarreta modificagdes nos aspectos
intelectual, afetivo e social da crianca (BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2002). Outro fator
relevante é a busca pela independéncia. Segundo Bee (2003), também nesse periodo, sdo
plantadas as sementes das habilidades sociais e da personalidade da crianca e, talvez, do
adulto.

Nessa fase, a crianca faz-se representar por jogos, imitagdes e brincadeiras,
desenvolvendo o meio de compreender, de ajustar e elaborar as experiéncias da sua vida. Sua
linguagem ¢é mais sofisticada e complexa, possibilitando novos recursos para a
experimentacdo de objetos e pessoas, 0 que amplia sua percepcédo e participacdo no mundo
(HOCKENBERRY; WILSON, 2011).

E um periodo marcado também pela autonomia, ou seja, 0 aperfeicoamento das
habilidades motoras permite a crianca explorar 0 ambiente e satisfazer suas necessidades,
dando-lhe a sensacdo de poder e dominagdo do mundo. O comportamento dominante é o
egocentrismo, no que diz respeito a linguagem e as relacdes sociais e, frente a isso,

compreende os efeitos do mundo a partir de suas proprias opinides e desejos (BEE, 2003). A
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I6gica desse periodo é mais correlacional que causal, uma vez que seu pensamento é magico e
ndo consegue explicar a causalidade pelo pensamento l6gico. O comportamento relacionado
ao apego esta cada vez menos expresso, sendo este basicamente mostrado diante de situacdes
estressantes (BEE, 1997). Suas relagfes ndo estdo centradas somente na familia, porque ja se
relacionam com diversas pessoas (HOCKENBERRY; WILSON, 2011).

O periodo entre um e trés anos de idade é caracterizado por Erikson como a busca da
independéncia ou autonomia versus vergonha e davida. Nele, ocorrem o desenvolvimento das
capacidades intelectuais e o aumento das habilidades motoras das criangas, permitindo-lhes
maior independéncia dos pais na exploracdo do ambiente e no alcance da autonomia (BEE,
1997). Assim, a presenca de uma enfermidade pode dificultar essa fase, em decorréncia das
restricbes impostas pela propria doenga/tratamento e demandas incomuns a vida da crianca
(PERRIN; GERRITY, 1984).

Ainda de acordo com esses autores, 0 mundo social faz com que as criangas entre
quatro e seis anos sejam cada vez mais ativas e produtivas, com dominio sobre novas
habilidades. Referem que, nesse periodo, a principal tarefa psicossocial da crianca é a
aquisicdo de um senso de iniciativa que juntamente com a autonomia possibilita o
empreendimento, planejamento e realizacdo de tarefas. Nessa fase, a crianga comeca a
assumir responsabilidades sobre si mesma, sobre as outras coisas e sobre as pessoas do seu
mundo. Por outro lado, os resultados de novas oportunidades de exploracdo podem leva-la a
experimentar sentimentos de duvida e vergonha (BEE, 2003).

Como ja relatamos anteriormente, a doenca pode limitar a capacidade das criangas
para aquisi¢do da competéncia motora e social, dificultando a interagdo com outras pessoas e
a aprovacdo social. As restrigcdes fisicas, a limitacdo da forca ou da agilidade e os repetidos
episddios de passividade forcados ou de experiéncias dolorosas associados a doenca podem
limitar a vontade e capacidade em relacdo aos esforcos dirigidos para um objeto. Além disso,
0s pais, muitas vezes, limitam a iniciativa e o entusiasmo dos filhos com intuito de protegé-
los das possiveis complicacdes frente a enfermidade, transformando-os em criangas medrosas,
passivas e excessivamente dependentes dos adultos (PERRIN; GERRITY, 1984).

Segundo estes autores, a crianca nessa faixa etaria tem uma compreensdo bastante
concreta, especifica e superficial dos mecanismos e causas. Dessa maneira, o entendimento da
doenca esta relacionado a um sinal externo, como “tem que ficar na cama”. Pela relacdo com
0 egocentrismo caracteristico desse periodo, ela acredita que adoeceu em decorréncia de uma

causa concreta que fez ou deixou de fazer e julga que a sua recuperacéo pode estar associada a
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um conjunto de regras rigidas, como ‘“comer bem”, “ficar longe de pessoas doentes”;
consegue compreender que a existéncia de uma doenca ou a sua cura pode estar relacionada a
fatores externos e internos. Também apresenta uma idéia simplificada e magica sobre o
funcionamento do corpo humano e considera que as partes do corpo tém intengdes e desejos
autdbnomos.

Quanto ao desenvolvimento da imagem corporal, segundo Hockenberry e Wilson
(2011), as criancas, nesse periodo, apesar dos avancos no desenvolvimento, apresentam pouca
compreensdo a respeito do seu proprio corpo. Assim, as experiéncias invasivas Sdo

ameacadoras, Como uma cirurgia ou uma punc¢éo venosa, dentre outros exemplos.

Outro periodo definido por Piaget € o operacional concreto, compreendendo a idade de
seis a onze ou doze anos, conhecido como a infancia propriamente dita. No periodo anterior, 0
desenvolvimento mental era caracterizado pelo egocentrismo intelectual e social, mas neste
ele é superado pela construcdo do pensamento Idgico e coerente, por ndo mais fazer uso do
pensamento magico e ladico para mostrar a realidade. Desse modo, as criangas interagem com
as outras pessoas, considerando os varios pontos de vista, simultaneamente, e sua capacidade
de reflexdo inicia-se a partir das situagcdes vivenciadas, sejam no passado ou presente,
conseguindo pensar no futuro (BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2002). So capazes ainda de
utilizar os processos de pensamento para experimentar eventos e acdes, pois elas conseguem
realizar uma acdo fisica ou mental dirigida para um fim (objetivo) e reverté-la para o seu
inicio (BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2002; HOCKENBERRY; WILSON, 2011). Nessa
fase, ha o aparecimento da vontade e a crianca adquire uma autonomia crescente em relacédo
ao adulto, organizando seus proprios valores morais, como o respeito matuo, a honestidade, o

companheirismo e a justica e ja estabelecendo seus proprios limites e necessidades.

Quanto a capacidade cognitiva, na fase escolar ela é mais significativa, pois a crianca
tem nocgdo e preocupacdo com as regras, sendo que as regras logicas acrescentam nova
estabilidade a todos os seus conceitos, incluindo os de tempo e causalidade. Nesse ponto
ainda ndo estdo tdo ligadas a percep¢do, mas sim as regras fixas e absolutas, embora o seu

pensamento continue concreto apenas acerca do que ja vivenciaram (BEE, 2003).

Erikson afirma que essa fase do desenvolvimento psicossocial (seis aos doze anos) é
marcada pela aquisicdo do senso de competéncia versus senso de inferioridade. Nela, a
crianca defronta-se com a necessidade de aprovacdo de competéncia especifica, como
aprender a ler e a escrever, ou a outras habilidades escolares. Em decorréncia das habilidades

alcancgadas, a crianca pode tanto vivenciar o sucesso como o fracasso e o equilibrio entre estes
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dois lados pode auxilid-la de maneira efetiva na construcdo da sua identidade (BEE, 2003).
Sentem-se gratificadas pelo sucesso e pela produtividade, tanto que aspectos qualitativos e
avaliativos de seu sucesso e a aquisicdo das habilidades assumem grande importancia. Nessa

fase, a principal atividade da crianca é ir a escola.

De uma maneira geral, a escola € um mundo novo para a crianga, onde ela podera
adquirir conhecimentos necessarios para a sua interacdo social e desenvolvimento humano.
Assim, as experiéncias vivenciadas no percurso do aprendizado escolar sé&o decisivas para
formacdo do autoconceito, da auto-estima, de competéncias e habilidades. E também a
oportunidade que tem para interagir com adultos e outras criancas fora do contexto familiar,
favorecendo o desenvolvimento da sua identidade pessoal e a formacéo de valores proprios.

Nesse contexto, a existéncia de uma enfermidade ou dependéncia pode interferir de
varias formas no cotidiano infantil e no seu processo de desenvolvimento, pois nesta etapa
inicia-se a preocupacdo com as diferencas; as interferéncias ocasionadas pela enfermidade
serdo decisivas nos relacionamentos com os companheiros. Por exemplo, a crianca que
necessita ir frequentemente ao médico, que tem alteracdo da auto-imagem ou que faz uso
constante de medicacdes pode ser rotulada como diferente das demais e essa diferenca seré
sua principal identificacdo, causando-lhe situacdes desconfortaveis e embaracosas e levando-a
ao isolamento. Muitas vezes a doenca e a utilizacdo de dispositivo tecnoldgico, impdem,
ainda, limitacbes fisicas e cognitivas a crianca, colocando-a sob risco de ineficiéncia e

fracasso.

Segundo Perrin e Gerrity (1984), os mistérios que cercam a doenga, como as suas
causas, Seu curso e a prevencao, configuram-se em fonte de desconforto e incapacidade para
criancas doentes, em idade em que o dominio e a forca sobre o ambiente sdo importantes para

0 sucesso do seu desenvolvimento.

Para Nucci (2002), é relevante uma interacdo efetiva entre as dimensbes familiar,
escolar e hospitalar (pais, professores, médicos e enfermeiros), cada um em sua respectiva
area de conhecimento, mas atuando conjuntamente para proporcionar as criangcas e
adolescentes uma vivéncia mais saudavel e satisfatoria. Consideramos que essa atencao
também deva ser destinada as criangas/adolescentes que utilizam um dispositivo tecnolégico,
pois elas precisam de suporte para sua insercao e readaptacdo nos diversos contextos sociais,
principalmente na escola.

A adolescéncia é uma fase de transicdo gradual entre a infancia e o estado adulto, que
se caracteriza por profundas transformacfes somaticas, psicoldgicas e sociais. Representa
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uma das fases mais consideraveis do ciclo de vida, evoluindo a medida que completa o
periodo de crescimento e desenvolvimento. Segundo a Organizagdo Mundial da Salde, a
adolescéncia pode ser definida, cronologicamente, pela faixa etaria dos dez aos vinte anos de
idade, limites que parecem abranger a maioria dos eventos que a caracterizam nos diferentes
contextos socioculturais (COLLI, 1999).

Segundo Erikson, a adolescéncia é o periodo caracterizado pela identidade versus
confusdo de papéis (dos treze aos dezoito). Nessa fase, a tarefa central do desenvolvimento é
0 sucesso na aquisicdo da identidade pessoal em oposicdo a difusdo da identidade. Para
determinar a prépria identidade e independéncia, os adolescentes empreendem uma busca. No
entanto, continuam precisando confiar e estar proximos aos pais (BEE, 2003).

Para Piaget, a adolescéncia é caracterizada pela fase intelectual do pensamento
operacional formal, ou seja, 0 pensamento torna-se menos concreto e as criangas comegam a
pensar em hipoteses, idéias abstratas, valores e teorias (BEE, 2003).

A medida que a crianca se aproxima da adolescéncia, seu organismo altera-se rapida e
misteriosamente, surgindo novas sensaces e respostas organicas, como o desejo sexual o
qual constitui um desafio e fonte de ansiedade e autocritica. Também as alteracbes e
readaptacGes internas, de ordem cognitiva e fisioldgica, ocorrem ao mesmo tempo em que 0s
adolescentes lidam com as pressOes externas de ambientes, como escola, trabalho e dos
relacionamentos com colegas e namoro. Os adolescentes precisam encontrar equilibrio entre
os valores da sua existéncia; seus objetivos e suas expectativas de vida para delinearem o que
desejam para o futuro. Nessa fase, tornam-se, muitas vezes, introspectivos, calculistas,
confusos e arbitrarios (BEE, 1997; COLLI, 1999).

Essa é uma época em que aumenta a preocupacgdo com a aparéncia fisica, € importante
ser fisicamente atraente. Porém, no caso do adolescente doente, sua imagem corporal
modificada conduz a um significado de imperfeicdo, o que dificulta o aparecimento de uma
identidade fisica e sexual segura e de um conceito positivo sobre si mesmo. Os conflitos,
nessa fase, contribuem para que alguns adolescentes fujam da participagdo e do
desenvolvimento de relacionamentos sérios com companheiros de ambos 0S SEXos,
dificultando, assim, seu desenvolvimento psicossocial sadio (PERRIN; GERRITY, 1984).

De maneira geral, a adolescéncia é uma fase turbulenta, de rapidas e intensas
transformacdes, abarcando algumas dimensGes — o corpo, a mente e 0 mundo externo.
Segundo Tommasi (1998), as necessidades dos adolescentes ndo sédo fundamentalmente

diferentes das que tinham quando criangas. Afirma que precisam de um espago mais amplo do
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que o mundo da familia para desenvolverem sua identidade e, assim, no desejo do seu proprio
espacgo, buscam novas maneiras de ser, de se comportarem e de se mostrarem ao mundo. Esse
é um periodo de novos convivios sociais, do desabrochar da sexualidade, de interesses que
mudam de tempo em tempo e de uma consciéncia incipiente.

Vimos, entdo, que o adolescente busca constantemente a sua independéncia,
principalmente em relagdo aos seus pais e, segundo Perrin e Gerrity (1984), a enfermidade
pode tornar essa tarefa mais dificil, ocasionando diminuicdo de autonomia, pela dependéncia
dos cuidados necessarios ao regime de tratamento. Como resposta a essa situacdo, pode-se
tornar rebelde e se recusar a seguir com rigor o regime médico.

Neste breve percurso pelos caminhos da crianca, ao longo de seu desenvolvimento,
vimos que eles se amparam na relacdo entre o individuo e seu meio, nas interacdes com outras
pessoas, estando a aquisicdo de conhecimento e as caracteristicas individuais apoiadas num
processo construido continuadamente, ao longo da trajetéria de vida.

Destacamos ainda, no desenvolvimento infantil o processo de comunicagdo. Para
Moreira (2003), atualmente admite-se que a crianca tem necessidades e caracteristicas
singulares, de acordo com a fase de desenvolvimento que se encontra, sendo assim, a
capacidade de expressdo, em especial a verbal, € de extrema importancia, j& que a linguagem
proporciona a comunicagao e por consequéncia, 0 contato e a interacéo social.

Trazemos mais uma vez, a fim de reforcar nossos pressupostos a afirmagéo de Rocha
et al (1998) que as criancas sdo seres em processo de crescimento e desenvolvimento, com
necessidades especificas em cada fase, pertencendo a diferentes classes sociais, apresentando
desigualdades ndo apenas bioldgicas ditadas pelas etapas de amadurecimento de suas funcGes
organicas, mas socialmente determinadas, havendo uma relagdo diretamente proporcional
entre suas vulnerabilidades, riscos de adoecer, danos e suas condi¢Ges de existéncia e
qualidade de vida.

Em cada fase do desenvolvimento, a crianca pode se defrontar com situacGes adversas
gue ameace a sua vida e entre estes podemos citar a necessidade de utilizar um dispositivo
tecnoldgico e quando isto ocorre, ela sera percebida de maneira diferente e necessitara de
mecanismos de defesa e de adaptacdo especificos para cada faixa etaria. Essas criangas estdo
sujeitas a possiveis interferéncias da doenga no seu desenvolvimento normal e, nesses casos, 0
ambiente tem um papel relevante.

De qualquer maneira, em todas as etapas do desenvolvimento, a crianga e sua familia

deverdo ser o foco de atengdo dos profissionais de saude, particularmente diante das seqelas.
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A assisténcia adequada a satde dessas criancgas e suas familias depende do conhecimento dos
envolvidos acerca do uso do dispositivo tecnoldgico para o seu desenvolvimento normal, 0s
quais sdo frequentemente enfrentados por essas criancas, em cada fase de seu
desenvolvimento.

Diante do exposto, consideramos de extrema importancia a compreensdo dos
principais marcos do desenvolvimento e das caracteristicas de cada fase para promocao dos

cuidados necessarios a crianca e ao adolescente dependente de tecnologia.

2.2. A crianca e 0 adolescente dependente de tecnologia: alguns aspectos para o
cuidado de enfermagem

Analisando as taxas de mortalidade infantil nas Gltimas décadas, percebe-se uma
mudanga no perfil epidemioldgico da infancia brasileira. Alguns fatores determinaram para
essa mudanga, entre eles a melhoria das condigdes ambientais e nutricionais da populagéo
infantil; a implementacdo de programas, estratégias e acGes na salde materno-infantil; quedas
dos niveis de fecundidade, reducdo das doencas infecciosas e imunopreveniveis, bem como
incorporacdo de novas tecnologias na recuperacdo das doencas infanto-juvenis (BRASIL,
2004).

Os avancos da tecnologia das praticas médicas nas Ultimas décadas vém aumentando a
expectativa de vida e ampliando a sobrevida em muitos casos anteriormente condenados a
Obito, e esses, se tornam portadores de disfuncdes que exigem mudancas e readaptacfes na
vida, necessitando cuidados especiais permanentes (HEWITT- TAYLOR, 2005; LEITE;
CUNHA, 2007). Esse grupo de criancas € chamado de dependentes de tecnologia (KIRK,
1998). As causas dessa dependéncia podem ser devido a malformac@es congénitas, condi¢bes
genéticas, doencas cronicas ou lesGes traumaticas ou podendo estar associadas a
prematuridade, acidente e, infeccdes (FRACOLLI; ANGELO, 2006; DRUCKER, 2007
MOREIRA, 2010).

Ao nos questionarmos sobre o que é tecnologia concordamos com o conceito de

Koerich et al (2006, pg 180), “a tecnologia é tdo complexa quanto a ciéncia, consistindo em

fendmenos de muitas espécies, como: agentes, institui¢des, produtos, conhecimentos, técnicas
e tantos outros™.

Consultando a literatura sobre tecnologia, encontramos a classificagdo formulada por

Merhy (1997) apud Barra et al (2006), como segue: 1) A tecnologia dura é composta pelo
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material concreto como equipamentos, mobiliario permanente ou de consumo; 2) Na
tecnologia leve-dura estdo presentes os saberes estruturados e, por fim; 3) A tecnologia leve
representa o processo de producdo da comunicacdo, das relag@es, de vinculos que conduzem
ao encontro do usuario com necessidades de acGes de saude.

O termo tecnologia é largamente utilizado, designa ndo s6 a ciéncia e seu
compartilhamento, mas também, objetos/dispositivos idealizados e construidos com a
finalidade de facilitar e/ou melhorar, no caso da salde, a condicdo de vida humana. (ARONE;
CUNHA, 2007).

Leite (2007) e Barreto et al (2008), afirmam que o conceito de crianca dependente de
tecnologia foi criado pelo Escritério de Avaliacdo Tecnoldgica (Office of Technology
Assessment — OTA), em 1987, com o intuito de definir a crianca que necessita do uso rotineiro
de dispositivos médicos a fim de compensar uma perda de funcdo vital ou manter a vida,
prevenindo agravos a salde.

Vale ressaltar que o conceito de crianca dependente de tecnologia apresenta quatro
caracteristicas, sendo elas: 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, sendo que esses ndo obrigatoriamente realizados somente por profissionais de
enfermagem, mas também, pelos pais/cuidadores (US CONGRESS, 1987).

De acordo com Picollo (2008) a definicdo de crianca dependente de tecnologia
desenvolvida por OTA tem uma forte relagdo com os custos financeiros do cuidado (custo de
pessoal capacitado, mais custo associado aos equipamentos e suprimentos), considerando que
este era o foco do estudo. Como esta definicdo englobava uma ampla faixa de condicdes, a
OTA subdividiu o grupo de criancas em funcdo de suas caracteristicas clinicas:

e Grupo I: as criancas dependentes de respiradores mecanicos pelo menos em
parte do dia;

e Grupo II: as criangas que necessitam de administracdo de substancia
prolongada de substancias intravenosas ou drogas;

e Grupo IlI: as criangas com dependéncia diéria de equipamentos respiratorio ou
nutricional, incluindo traqueostomia e oxigenioterapia; e

e Grupo IV: as criangas com dependéncia prolongada de outros equipamentos
médicos que compensem as fungdes vitais, cuidados de enfermagem diarios ou

quase diariamente. Este grupo € representado pelos lactentes que necessitam de

22



monitor de apnéia, criancas que requerem dialise renal em conseqliéncia de
insuficiéncia renal cronica; e criangas que requerem outros dispositivos
médicos, como cateteres urinarios, bolsas de colostomia e similares.

Vale ressaltar que as criancas classificadas no mesmo subgrupo apresentam variacdes
de causa, idade de inicio da dependéncia, duracdo, gravidade e frequéncia do uso de
tecnologia (GLENDINNING; KIRK; GUIFFRIDA; LAWTON, 2001).

Concordamos com a defini¢do construida pelo Grupo de Ensino, Pesquisa e Extensao
na Saude da Crianca e Adolescente — GEPESCA que considera a crianca e adolescente
dependente de tecnologia como aquele que requer dispositivos tecnoldgicos e/ou
farmacol6gicos para obter uma condi¢do clinica compativel com a recuperacdo e/ou
sobrevivéncia, inclusive no ambiente domiciliar. Tais dispositivos podem auxiliar a nutri¢éo,
as eliminacg0es, a respiracdo ou outros. Além das necessidades técnicas, as quais demandam
cuidadores com experiéncia para a utilizacdo e manutencdo dos artefatos tecnoldgicos, essas
criancas/adolescentes requerem cuidado qualificado e prolongado em funcéo dos problemas
de salde de base e das alteracfes clinicas frequentes. Nesta condicdo, modifica-se/amplia-se
as demandas de cuidado e protecdo no sistema familiar, de saude, educacional, enfim, do
sistema social, em relagdo as necessidades usuais da infancia e da adolescéncia (GUERINI et
al, 2009).

As criancas dependentes de tecnologia também se enquadram no grupo conhecido
como criancas com necessidades especiais de salude (CRIANES), que na literatura
internacional sdo denominadas de Children With Special Healthcare Needs (CSHN),
apresentam condicdes especiais de salde, representadas por demandas de cuidados continuos,
sejam esses temporarios ou permanentes. Também necessitam de acompanhamento dos
servicos de salde e sociais para além do necessario a uma crian¢a saudavel (WONG,1999;
CABRAL et al, 2004). As demandas de cuidados para essas criangcas sdo complexas e
envolvem os cuidados de desenvolvimento, cuidados medicamentosos, cuidados tecnoldgicos
e cuidados habituais modificados (NEVES, CABRAL, 2008). Desse modo, essas CRIANES
apresentam demandas mistas, intensificando a complexidade para a familia realizarem o0s
cuidados no &mbito do domicilio.

A necessidade de cuidados de satde continuos no domicilio torna-se essencial para a
manutengdo da sobrevivéncia da crianca /adolescente. Assim, estudos buscam abordar a
transicdo do cenario do cuidado, ou seja, a ampliacdo do contexto hospitalar para o domicilio

bem como a inclusdo da familia (PICOLLO, 2008). O cuidado domiciliar é vista como uma
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fonte de seguranca para crian¢a, pois aléem de proporcioné-la conforto e autonomia, diminui
0s riscos de infecgéo, encontradas no hostil ambiente hospitalar (DRUCKER, 2007).

Ao pensarmos na familia da crianca dependente de tecnologia, nos perguntamos como
¢ para ela conviver com uma condicdo diferente da habitual. O cuidado das criancas
dependentes de tecnologia em domicilio é cada vez mais utilizado diante do aumento da
expectativa de vida dessas criangas e buscando a melhoria para o cuidado e facilidade para os
pais, os aparelhos e dispositivos tecnoldgicos estdo sendo projetados para ocupar menos
espacos. As familias precisam apreender as técnicas e procedimentos complexos de
enfermagem para que sejam capacitados a prestar os cuidados necessarios as criangas e
encontram, especialmente nas unidades hospitalares, o apoio necessario (FRACOLLI;
ANGELO, 2006). O cuidado em domicilio modificou o cenario de vivéncia das criangas
dependentes de tecnologia e fez brotar novas lides para a equipe de salde e para as familias.

Goes e La Cava (2009) constataram em seu estudo, a importancia de preparar as
familias para “serem sujeitos de sua propria historia”; e mais, acreditam ser primordial que as
familias tenham atencdo domiciliar e uma rede de apoio para cuidar dos seus filhos, sendo
papel da equipe de saude oportunizar meios para que os familiares desenvolvam suas
habilidades e sintam-se seguros para atender as necessidades das criancas.

Alguns estudos evidenciam como principal cuidadora a mée, que muitas vezes adapta
os procedimentos técnicos para auxiliar seus filhos e superar as dificuldades encontradas.
Muitas vezes 0s pais sdo capazes de perceber mudancas na condicao dos filhos mais cedo que
os profissionais, pelo intenso acompanhamento a crianca e intuicdo (HEWITT- TAYLOR,
2005).

Por outro lado, o cuidado no domicilio além de trazer beneficios para a crianga — como
0 ndo isolamento social, a frequéncia escolar, e preservacdo das relacbes familiares —
acarretam, para os cuidadores, em sobrecarga fisica, emocional, privacdo do sono e
diminuicdo das relacGes sociais, ja que as criancas dependentes de tecnologia, 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
(CUNHA; CABRAL, 2001; WANG; BARNARD, 2004; FLORIANI, 2010).

No ambiente domiciliar sdo necessarias alteracfes em seu espaco, como arranjo de
comodos e maveis, preparando 0 ambiente para receber as criancas e seus equipamentos

(DRUCKER, 2007). Para a equipe de saude, é importante que planeje a alta para esses
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pacientes desde o inicio do uso do dispositivo, orientando os principais cuidadores em como
manipulé-los (BARRETO et al, 2008).

Sendo assim, uma das mudancas para a familia é caracterizada pelo caos que se instala
na entidade familiar no momento em que se depara com a situacao do seu filho, quando esse
passa a depender de tecnologia. O domicilio tem seu significado transformado e ocorre uma
desorganizacdo da familia em varias dimensGes do seu viver e isto ocorre para ser possivel
cuidar da crianca dependente de tecnologia (LEITE; CUNHA, 2007).

Porém, a crianca ndo pode ser excluida do processo da doenca e da hospitalizacao
(NOBREGA et al, 2010). Ainda, para Zavaschi (2009), a reacdo da crianca em relagdo a
doenca € reflexa de multifatores, entre eles, idade, estresse imediato pela dor fisica, angustia
por exclusdo de seu meio de vivéncia devido a hospitalizacdo, e situacbes antes
experimentadas.

A hospitalizacdo para as criangas se configura em estar num ambiente estranho,
repleto de proibigdes como ndo brincar nos corredores, com pessoas que ndo conhece,
escutando vocébulos até entdo desconhecidos, sendo manipuladas, e por vezes sentindo dor
durante os procedimentos. As criancas dependentes de tecnologia, devido as inUmeras
internacdes, acabam por acostumar-se com o ambiente e as rotinas hospitalares, reconhecendo
a equipe técnica e adquirindo informacgdes sobre sua doenga (VIEIRA; LIMA, 2002;
MOREIRA; DUPAS, 2003; VIEIRA, DUPAS; FERREIRA, 2009).

Ainda, a crianca/adolescente dependente de tecnologia perpassa por um processo de
adaptacdo a sua condicdo de salde. Processo esse complexo, pelas inumeras limitacdes que
sdo impostas pela doenca e uso do recurso tecnoldgico. Por esse motivo, € importante
conhecer sua percepcdo, seu sentimento em relacdo as limitacdes, para que seja prestado um

cuidado de enfermagem integral e que atenda as suas reais necessidades.

3. METODOLOGIA

Esta pesquisa caracteriza-se como estudo descritivo e exploratério, de natureza
qualitativa, com a finalidade de conhecer a percepcdo da crianga e do adolescente sobre a
experiéncia de ser dependente de tecnologia. Este tipo de estudo tem como fundamento a
descricdo, registro, analise e interpretacdo de um conjunto de dados de determinada populagéo
ou fendmeno, procurando explorar suas dimensdes, a maneira pela qual ele se manifesta e os
outros fatores com os quais ele se relaciona (POLIT; HUNGLER, 2004).
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3.1. Local da pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida no Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG), nas
unidades A (Adolescentes e Apartamentos), B (Unidade Cirargica), C (Cardiologia e
Nutricdo), D (Pneumologia e Nefrologia) e E (Neurologia), onde ha um grande ndmero de
criancas e adolescentes internados e que frequentemente dependem de tecnologia.

O Hospital Infantil Joana de Gusmao, inaugurado em 13 de marco de 1979 esta
vinculado a Secretaria de Estado de Salde e tem como misséo, descrita em seu dominio
eletronico: “Prestar, de acordo com principios éticos e humanizados, atendimento preventivo,
curativo e social a criancas e adolescentes, bem como formar e capacitar recursos humanos e
incentivar a pesquisa clinica”.

O HIJG atua como referéncia de Centro de Saude da Crianga e do Adolescente no
Estado de Santa Catarina, atendendo as demandas de Floriandpolis, da grande Floriandpolis e
de outros Municipios do Estado. Contando com 122 leitos ativos e cerca de 860 funcionarios,
o0 HIJG presta atendimento nas especialidades: Oncologia, Nefrologia, Urologia, Nutrologia,
Cirargica (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. E responsavel pelo atendimento as
demandas referentes a patologias de baixa, méedia e alta complexidade que atingem criancas
com idade até 15 anos incompletos (HOSPITAL INFANTIL JOANA DE GUSMAO, 2010).

3.2. Sujeitos da pesquisa

Os critérios de inclusdo a pesquisa foram: 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, e que
esse ndo impedisse sua capacidade de se expressar e/ou comunicar-se; ter o aceite do
acompanhante e/ou familiar responsavel.

Justifica-se a escolha dessa faixa etaria por caracteristicas presentes na infancia media
(6 a 11 anos), como o avango gradativo no desenvolvimento fisico, mental e social,
destacando o desenvolvimento de habilidades. Sendo um periodo critico para o

desenvolvimento do autoconceito dessas criangas. Na infancia tardia, principalmente na fase
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pré-puberal (10 a 13 anos), ocorre o amadurecimento biolégico e da personalidade,
juntamente com uma agitacdo fisica e emocional, sendo o autoconceito definido
(HOCKENBERRY; WILSON, 2011).

Embora a pesquisa qualitativa ndo mantenha uma posicéo rigida quanto ao numero de
sujeitos envolvidos, considerou-se para efeitos deste estudo um ndmero minimo de 10

criancas/adolescentes.

3.3. Coleta de dados

Este estudo foi desenvolvido no periodo de margo a junho de 2011. Utilizamos como
instrumentos de coleta de dados duas estratégias, a saber: a entrevista e as interaces diarias
com as criangas, adolescentes e seus familiares. Antes de iniciarmos esse procedimento,
faziamos leitura prévia e discusséo do termo de consentimento livre e esclarecido o qual, em
linguagem acessivel, apresentava a justificativa, os objetivos, 0s procedimentos, 0s riscos € 0s
beneficios da pesquisa.

A selecdo dos sujeitos da pesquisa foi efetuada através do contato com as enfermeiras
responsaveis pelas unidades, confirmando a internacdo de criancas e adolescentes que
atendiam aos 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 crianga e/ou adolescente
(Apéndice A).

Iniciavamos a coleta de dados com as interacBes 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 e 0 uso da
tecnologia nesses ambientes. Consideramos que em pesquisas tendo como sujeito criangas e
ou adolescentes precisa haver uma aproximacdo e uma interacdo diaria com 0s sujeitos
pesquisados, pois estes nos permitem a percepcdo de cenarios e situa¢bes que contribuem para
a compreensdo do universo infanto juvenil, bem como para 0 objetivo da pesquisa. Assim
realizamos visitas diarias, até que a crianca e/ou adolescente se sentisse seguro para
realizarmos a entrevista. Deixamos a escolha da mae de participar ou ndo dos encontros,
porém na maioria destes a mée estava presente. Foram em média de 3 a 4 interacfes que

duravam cerca de 30 minutos cada.
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Apos a criagdo de um vinculo entre nos e a crianga/adolescente, acordava-se com ela e
seu responsavel o agendamento da entrevista aberta, contendo como guia uma questdo
norteadora: Conte-me como vocé se sente utilizando o/a (nome do dispositivo
tecnologico).

As interagdes diarias foram registradas em um diério de campo (Apéndice B). Estas se
constituiram do registro das falas das criancas e dos adolescentes e de suas expressoes, tais
como gestos, siléncios, choro, entre outras. De igual forma, registramos a descricdo do
ambiente no qual ocorreu a interacdo e os sentimentos despertados no pesquisador durante o
encontro, bem como as interacbes das criancas e adolescentes com o0 seu dispositivo
tecnoldgico, com os familiares, com os profissionais de salde, com as demais criangas e
adolescentes hospitalizados e com as pesquisadoras. Nestes registros, também realizamos o
destaque as Expressdes Significativas (ES) contidas na descricdo e Notas de Reflexdo (NR)
por parte dos pesquisadores.

Os dados ficardo armazenados por um periodo de cinco anos em posse do pesquisador
principal e orientador do estudo e sO tera acesso aos mesmos, a equipe de pesquisadores

vinculados a pesquisa. Apos o periodo de cinco anos os dados serdo incinerados.

3.4. Analise dos dados

Iniciamos esta etapa, organizando os dados a partir da transcricdo integral das
gravacdes digitais e apOs essa etapa, fizemos uma leitura minuciosa dos dados, com a
finalidade de identificar aspectos significativos, estando atentos as palavras ou gestos que nos
guiassem a compreensdo do fendmeno estudado, ou seja, a percepgdo da criangca ou
adolescente sobre a experiéncia de ser dependente de tecnologia. Cada conjunto de dados
(entrevistas, interacdes diarias registradas no diario de campo) foi analisado parte por parte,
sem perder de vista o todo. Neste processo, classificamos 0s dados por intermédio de cddigos,
sendo esses entendidos como frases ou palavras que se repetem e abrangem as idéias centrais,
as similaridades e dissimilaridades contidas nos dados (BOGDAN; BIKLEN, 1994).

Seguimos 0s passos descritos por Gomes (2007), como segue: pré-analise: leitura do
material empirico buscando mapear os sentidos atribuidos pelos sujeitos as perguntas
realizadas; andlise dos sentidos expressos e latentes: com a finalidade de identificar os
nacleos de sentidos, ou seja, eixos ao redor dos quais as idéias emergem; elaboracdo de

tematicas que sintetizam o material empirico e analise final: discussdo das tematicas.
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Optamos por ndo analisar estatisticamente o material empirico como preconizado
originalmente pela técnica, mas por realizar uma andlise interpretativa do mesmo (GOMES,
2007).

3.5. Cuidados éticos

Este € um projeto com o tempo para desenvolvimento de dois anos, e teve inicio no
segundo semestre de 2010 e término previsto para 2012, uma vez que se pretende dar
continuidade a investigacdo. Assim, em respeito a Resolucdo 196/96, do Conselho Nacional
de Saude (Brasil, 1997), tal projeto foi submetido & apreciacdo do Comité de Etica do HIJG,
tendo sido aprovado de acordo com o registro n°® 033/2010, em julho de 2010 (ANEXO A).
Como o projeto teve continuidade no primeiro semestre de 2011, foi enviado ao Comité de
Etica um adendo de nossa inclusdo como pesquisadores, sendo aprovado sob parecer n°
064/2010 (ANEXO B).

O projeto foi apresentado em seus objetivos, fundamentos, estratégias e finalidades
aos profissionais que atuam nas Unidades de Internacdo Pediatrica onde criancas/adolescentes
estardo internados, em especial as enfermeiras e membros da equipe de enfermagem.

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

As entrevistas, previamente agendadas, foram realizadas em ambiente privativo. Foi
também solicitado a permissdo para gravar as entrevistas. Todos 0s nomes reais dos
participantes foram omitidos de forma a preservar 0 anonimato. Para assegurar a privacidade
e sigilo dos dados, utilizou-se um sistema de identificacdo no qual os nomes verdadeiros dos
entrevistados foram substituidos por nomes de personagens de desenhos escolhidos pelas

criancas e/ou adolescente.

5. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados do relatério de pesquisa desenvolvido como Trabalho de Concluséo do

Curso de Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina, seréo
apresentados no formato de artigo cientifico, conforme acordado pelo Colegiado da 8? fase do
Curso de Graduacdo em Enfermagem, elaborado conforme as normas de uma revista de
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escolha das académicas e orientadora. Esta decis@o objetiva estimular a pronta publicacdo das
pesquisas desenvolvidas.

Chamamos aten¢ao para o fato de que somente uma parte do “corpo de dados” obtidos
¢ apresentada, discutida e analisada, dada a impossibilidade de construcdo de outros artigos

possiveis no espaco de um semestre letivo. A seguir apresenta-se o artigo elaborado.
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PERCEPCAO DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE EM ESTAR
DEPENDENTE DE TECNOLOGIA: ASPECTOS FUNDAMENTAIS PARA O
CUIDADO DE ENFERMAGEM*

Beatriz Eugénia de Oliveira’
Patricia Fernanda de Almeida Cabral®
Jane Cristina Anders®
RESUMO

Em razdo aos avangos tecnologicos em saude, € crescente o nimero de criangas e
adolescentes que tornam-se dependentes de tecnologia. O objetivo deste estudo é conhecer a
experiéncia de estar dependente de tecnologia para as criancas e adolescentes. Trata-se de
estudo descritivo-exploratorio, com abordagem qualitativa dos dados, realizada em um
hospital pediatrico do sul do Brasil, entre marco e junho de 2011. Participaram do estudo seis
criangas e adolescentes. Utilizou-se a entrevista e interacdes diarias como recurso para coleta
de dados. Agruparam-se os dados obtidos em trés temas: o lidar com o dispositivo
tecnoldgico; a superacdo da doenca e do dispositivo tecnolégico e os desafios vivenciados
pela crianca e adolescente com o dispositivo tecnoldgico em casa e na escola. O estudo
evidenciou que a dependéncia da tecnologia perpassa por momentos de adaptacdo para suprir
as necessidades geradas por ela, assim, é de grande valia que a abordagem dos profissionais
da saude, em especial os da enfermagem, ndo seja voltada somente as demandas da doencga e
dos dispositivos, mas que contemplem as multiplas dimensdes envolvidas no cuidado as
criangas, e adolescentes dependentes de tecnologia e suas familias.

Descritores: Enfermagem Pediétrica, Crianca, Adolescente; Tecnologia em Saude, Cuidados
de Enfermagem.

INTRODUCAO

No decorrer da graduacdo em enfermagem encontramos varias oportunidades para
refletir sobre o papel do enfermeiro nos diferentes campos de atuacdo. Também aprendemos a
respeito das diversas formas de atuacdo do enfermeiro no cuidado a crianca, ao adolescente e
sua familia, e, a partir dai, procuramos conhecer e compreender cada vez mais o ambito da

satde infanto-juvenil.

! Trabalho de Conclus&o do Curso de Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina.

2 Académicas da oitava Fase Curricular do Curso de Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal de
Santa Catarina. E-mail: beatrizeugeniaoliveira@yahoo.com.br; patifac@yahoo.com.br
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do Grupo de Ensino, Pesquisa e Extensdo na Salde da Crianca e do Adolescente - GEPESCA. E-mail:
janecanders@ccs.ufsc.br
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As criangas sdo seres em continuo processo de crescimento e desenvolvimento, com
necessidades especificas e singulares. Sempre pensamos em criangas como individuos cheios
de energia, esperanca, alegria e que possuem uma vida inteira pela frente. Diante disso,
refletimos sobre como é dificil quando uma doenca grave acontece na infancia e mais
complexo ainda quando ha a necessidade de recursos tecnoldgicos e cuidados especializados.
As repercussoes diante do cuidado a uma crianca dependente de tecnologia sdo diversas e
permeiam a dimensdo emocional, social e financeira.

Os avancos da tecnologia das praticas médicas nas Ultimas décadas vém aumentando a
expectativa de vida e ampliando a sobrevida em muitos casos anteriormente condenados a
Obito, e esses, se tornam portadores de disfuncdes que exigem mudangas e readaptaces na
vida dos envolvidos, necessitando cuidados especiais permanentes®?. Esse grupo de criancas
é chamado de dependentes de tecnologia, pois necessitam de dispositivos tecnoldgicos e/ou
farmacolégicos®®. As causas dessa dependéncia podem ser devido a malformagdes
congénitas, condigcdes genéticas, doenca cronicas ou lesbes traumaticas ou podendo estar
associadas a prematuridade, acidente e, infeccdes ou doenca®®”.

Os estudos envolvendo a crianca dependente de tecnologia podem ser considerados
recentes, e estdo em grande expansdo no mundo cientifico. Neste sentido o registro de
prevaléncia no mundo é precério, e no Brasil ndo temos registros das criancas dependentes de
tecnologia, mas por experiéncias pontuais conclui-se que existe um nimero significativo®.

A crianca/adolescente dependente de tecnologia necessita de cuidados continuos e essa
situacdo tem gerado transformacBes na pratica de cuidar, antes assistidas e mantidas no
ambiente hospitalar e agora, permanecendo em suas casas sob o0s cuidados de seus familiares,
0s quais executam procedimentos técnicos complexos®?. As mudancas na vida das familias
que cuidam de criancgas dependentes de tecnologia se apresentam de forma multidimensional,
envolvendo a dimensdo emocional, social, e financeira e o impacto nas atividades rotineiras.
A familia altera seu dia a dia, desprendendo mais tempo para dedicar ao cuidado da crianga, e
mais, precisa aprender a lidar com o dispositivo tecnolégico®. Muitas das criancas
dependentes de tecnologia apresentam importantes comprometimentos de ordem mental,
emocional e comportamental, o que as tornam totalmente dependentes de cuidados
continuados, seja de seus pais ou dos demais familiares*?.

Diante do exposto, o presente estudo justifica-se pelo crescente nimero de criangas e
adolescentes que fazem uso continuo de dispositivo tecnoldgico, havendo necessidade

eminente em compreender e valorizar a percepgao da crianga/adolescente frente ao dispositivo
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e suas implicagcbes no viver, a fim de oferecer um cuidado que atenda as suas reais
necessidades. Outro aspecto importante estid relacionada a escassez de publicacbes na
literatura nacional e internacional, voltadas ao tema. Em sua maioria, estes abordam somente
a visao da familia ou do profissional de saude frente ao dispositivo tecnoldgico e cuidados
domiciliares as criangas e adolescentes dependentes de tecnologia, deixando lacunas no viés
da percepcdo da crianca e/ou adolescente que o vivenciam.

Sendo assim, sentimos necessidade em explorar este tema. Entendemos que, ao escutar
as criancas e adolescentes dependentes de tecnologia, suas experiéncias serdo reveladas
possibilitando a compreensdo sobre o uso do dispositivo tecnolégico, bem como, a
identificacdo das suas implicacGes no processo de viver, contribuindo para a implementacéo
dos cuidados de enfermagem, com intuito de alcancar as reais necessidades da crianca,
adolescente e familia.

Frente ao exposto, temos a intencdo de contribuir com o conhecimento nessa area em
expansdo — criancas e adolescentes dependentes de tecnologia —, calcando-nos em conceitos
gue compdem esse universo. Neste sentido temos como Pergunta de pesquisa: Qual é a
percepcdo da crianca e adolescente sobre a experiéncia de ser dependente de tecnologia? A
fim de responder este questionamento o estudo tem por objetivo geral: Conhecer a percepgéo
da crianga ou adolescente sobre a experiéncia de ser dependente de tecnologia.

METODOLOGIA

Trata-se de estudo exploratério-descritivo, com analise qualitativa®™. A pesquisa foi
realizada em um Hospital Pediatrico da regido sul do Brasil, em unidades de internacdo de
clinica médica e cirurgica, no periodo de marco a junho de 2011. Esta pesquisa foi submetida
ao Comité de Etica da instituicdo, sob parecer n° 064/2010. Ap6s sua aprovacao, iniciamos a
coleta dos dados.

Os critérios de inclusdo a pesquisa foram: 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, e que
esse ndo impedisse sua capacidade de se expressar e/ou comunicar-se; ter o aceite do
acompanhante e/ou familiar responsavel.

Assim, participaram deste estudo 06 criangas, dentre elas, 04 do sexo masculino e 02
do sexo feminino, de idade entre 10 e 13 anos. Os diagnésticos médicos foram Sindrome da
Imunodeficiéncia Humana Adquirida - HIV, Bexiga Neurogénica, Sindrome Nefrética,

Hipertensdo  Arterial ~ Sistémica, Insuficiéncia Renal Crbnica, Hidrocefalia e
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Mielomeningocele. Todas as criangas frequentam o ensino fundamental, estando 03 cursando
a 5% série e 03 na 62 série. Quanto ao dispositivo tecnoldgico utilizado, uma crianca em uso de
medicacdo e dispositivos médicos, trés em uso de dispositivos médicos e duas criancas
somente em uso de medicacdo. Em relacdo ao tempo de uso do dispositivo tecnologico variou
de 1 ano para 0 menor tempo e 11 anos para o0 maior tempo de uso.

Para assegurar a privacidade e sigilo dos dados, utilizou-se um sistema de
identificacdo no qual os nomes verdadeiros dos entrevistados foram substituidos por nomes de
personagens de desenhos escolhidos pelas criancas e/ou adolescente.

No quadro 1 apresentamos a caracterizagdo das criangas e adolescentes, de acordo
com o pseuddnimo escolhido por eles, sexo, idade, diagnéstico médico, dispositivo

tecnoldgico utilizado e o tempo de uso do dispositivo.

Quadro 01 — Caracterizacao das criangas/adolescentes de acordo com sexo, idade, diagnéstico médico,
dispositivo utilizado e tempo de uso do dispositivo

Pseuddnimo Sexo Idade  Diagnostico Médico  Dispositivo tecnolégico  Tempo de uso
utilizado do dispositivo
Pequena Sereia  Feminino 11anos HIV + Antirretrovirais 07 anos
Bexiga neurogénica Sonda vesical de alivio 07 anos
Sandy Feminino 12 anos  Sindrome Nefrética Medicamentos 01 ano
Hipertensdo Arterial antihipertensivos
Sistémica (HAS)
Superman Masculino 10 anos Sindrome Nefrética Medicamentos 08 anos
HAS antihipertensivos
Bob Esponja Masculino 13 anos Insuficiéncia Renal Sonda vesical de alivio 13 anos
Cronica Cateter de Tenckoff
03 anos
Hommer Masculino 11 anos Bexiga neurogénica Sonda vesical de alivio 11 anos
Chris Masculino 10 anos Bexiga neurogénica Sonda vesical de alivio 10 anos
Hidrocefalia Derivagdo  ventriculo-
Mielomeningocele peritoneal 10 anos

Utilizamos como instrumentos de coleta de dados duas estratégias, a saber: a
entrevista e as interacdes didrias com as criancas, adolescentes e seus familiares. Antes de

iniciarmos esse procedimento, faziamos leitura prévia e discussao do termo de consentimento
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livre e esclarecido o qual, em linguagem acessivel, apresentava a justificativa, os objetivos, 0s
procedimentos, 0s riscos e 0s beneficios da pesquisa.

IniciAvamos a coleta de dados com as interacGes 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, 0 uso da
tecnologia nesses ambientes. Deixamos a escolha da mae de participar ou ndo dos encontros,
porém na maioria destes a mde estava presente. Foram em média de 3 a 4 interacbes que
duravam cerca de 30 minutos cada. ApoOs a criacdo de um vinculo entre pesquisador e a
crianca/adolescente, acordava-se com ela e seu responsavel o agendamento da entrevista
aberta, contendo como guia uma questdo norteadora: Conte-me como VOCé se sente
utilizando o/a (nome do dispositivo tecnologico).

A selecdo das criancas e/ou adolescentes foi efetuada através do contato com as
enfermeiras responsaveis pelas unidades, confirmando a internacéo de criancas e adolescentes
que atendiam aos critérios estabelecidos.

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 descri¢do do ambiente na qual ocorreu a interagdo e os sentimentos despertados no
pesquisador durante esta. Nestes registros, foi realizado o destaque as Expressdes Significativas
(ES) contidas na descricdo e Notas de Reflexdo (NR) por parte dos pesquisadores. As interacfes
ocorriam até a crianca receber a alta hospitalar. As entrevistas foram gravadas em formato
mp3, conforme a anuéncia dos sujeitos e de seu responsavel legal, com posterior transcri¢do
das mesmas.

Organizamos os dados a partir da transcricao integral das gravagdes e apds essa etapa
fizemos a leitura minuciosa dos dados, com a finalidade de identificar aspectos significativos,
estando atentos as palavras ou gestos que nos guiassem na compreensdo do fenémeno
estudado, ou seja, a percep¢do da crianca ou adolescente sobre a experiéncia de ser
dependente de tecnologia. Cada conjunto de dados (entrevistas, interacdes diarias registradas
no diario de campo) foi analisado parte por parte, sem perder de vista o todo.

A andlise dos dados foi estruturada a partir dos seguintes passos: pré-analise: leitura
do material empirico buscando mapear os sentidos atribuidos pelos sujeitos as perguntas
realizadas; andlise dos sentidos expressos e latentes: com a finalidade de identificar os
nucleos de sentidos, ou seja, eixos ao redor dos quais as ideias emergem; elaboracédo de

tematicas que sintetizam o material empirico e andlise final: discussdo das tematicas.
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Optamos por ndo analisar estatisticamente o material empirico como preconizado

originalmente pela técnica, mas por realizar uma analise interpretativa do mesmo‘?.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos dados encontrados, emergiram trés temas: o lidar com o dispositivo tecnoldgico,
0 qual evidencia as implicagdes do dispositivo tecnoldgico e o dia-a-dia da crianga e do
adolescente; a superacdo da doenca e do dispositivo tecnoldgico, desdobrado em a
necessidade do dispositivo tecnoldgico e o eu e meu dispositivo tecnoldgico e, por Gltimo, os
desafios vivenciados pela crianca e adolescente com o dispositivo tecnoldgico em casa e na
escola, com os sub-temas relativos a crianca e o adolescente dependente de tecnologia na

escola e arelacdo com a familia. Essas categorias sdo discutidas abaixo.

O lidar com o dispositivo tecnoldgico

A crianga e 0 adolescente no seu processo de viver se deparam com descobertas e
desafios, e nesse contexto, a existéncia de uma doenca ou dependéncia de um dispositivo
tecnoldgico pode afetar as suas interacGes com 0 ambiente em que vive e com suas familias.
Percebemos que o lidar com o dispositivo tecnoldgico traz implicagfes no dia-a-dia da crianca
e de sua familia, promovendo alteracdes na rotina diaria e repercutindo de formas diferentes
em suas vidas.

As repercussdes do uso do dispositivo tecnoldgico no desenvolvimento cognitivo,
social e emocional da crianca diferem, consideravelmente, dependendo da idade em que a
doenca ou necessidade do uso dispositivo se instalou e das limitacGes decorrentes desses,
independente da fase em que a crianga se encontra.

A crianca e adolescente, neste processo de enfrentamento da doenca e do uso continuo
de um dispositivo, compartilham com suas familias a realidade imposta pela necessidade de
cuidados complexos e especificos. E esse rigor do tratamento pode promover sentimentos de
inseguranga, medo ou desconforto para os envolvidos.

As criangas demonstraram, algumas vezes, o incomodo pelo uso do dispositivo
tecnologico, com a percepcao de ser dificil depender deste artefato, verbalizando sentimentos
negativos e a presenca silenciosa da dor, veja algumas falas:

“Eu me sinto ruim, porque eu comecei desde os 04 anos a tomar

remédio.” (Pequena Sereia, 11 anos)
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“Pela sonda... Fico com medo, doi.” [quando questionada por que se
sentia incomodada] (Pequena Sereia, 11 anos)

Vale ressaltar que no caso da Pequena Sereia, aos 04 anos iniciou 0 uso de
medicamentos antirretrovirais e no mesmo periodo sua mée faleceu por infeccdo decorrente
do HIV. A crianga, em interac@es diérias, demonstrou-se timida e quando se lembrou da mée,
mostrou, por vezes, tristeza, em outras, revolta pela doenga, verbalizando que tinha medo que
acontecesse com ela 0 mesmo que com a mae. Acreditamos, diante dessa afirmacédo, que ndo
¢ somente o fato depender de cuidados medicamentosos que leva ao desconforto, mas
também, o fato de que a medicacdo ndo promovera a cura da doenca.

Sabemos que a dependéncia de tecnologia provoca a necessidade de um cuidado mais
complexo por parte dos familiares®®, o que acarreta, a essas criancas, em depender
especialmente dos cuidadores para a realizacdo de procedimento técnico que necessitam,
como por exemplo, as sondagens vesicais. Em falas de Hommer, Chris e Pequena Sereia,
destacamos:

“A mae [é quem faz a sondagem...]” (Hommer, 10 anos; Chris, 10
anos)

Ndo, é ruim né...” [ndo sabe passar a sonda] (Hommer, 10 anos)
“Quatro... e a vo escolhe se vai ser a tarde ou manha” [sobre a sonda
vesical de alivio] (Pequena Sereia, 11 anos)

Sobrescrito, vemos que é de responsabilidade do cuidador a administracdo dos
medicamentos e realizacdo dos procedimentos mais complexos no ambiente domiciliar. Essa
demanda refletira em rotinas coordenadas pela familia, interferindo também no processo de
autonomia dessa crianga, uma vez que a mesma passa a ser regrada por cuidados impostos e
de horarios pouco flexiveis, ndo s pela necessidade, mas também pela rotina familiar e outras
demandas significativas dos cuidados.

Durante as interacGes diarias, a Pequena Sereia relatou o medo de depender dos
cuidados da avo para realizar o procedimento de sondagem vesical e manifestou a vontade de
participar mais das brincadeiras com suas amigas e também, de poder dormir na casa delas.
Assim, evidencia a pouca flexibilidade imposta pela rotina, e também, demonstra a
importancia que os momentos de interagdo com as outras criangas tém no seu cotidiano, no

seu processo de construgédo de identidade.
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Observamos também, as criangas/adolescentes que aprenderam a realizar o
procedimento técnico, o que lhes confere a autonomia, quanto aos horarios e rotinas. Vejamos
as falas de Bob Esponja e Superman:

“Eu passo a sondinha (...) So quando eu té6 dormindo ¢ que ¢ a mde
que faz.” (Bob Esponja, 13 anos)

“O omeprazol eu tomo as seis da manhd, a anlodipina é um
pouquinho mais tarde que o omeprazol (...) a prednisona eu tomo a
tarde” (Superman, 10 anos)

“Eu também ja sei fazer o negocio da mdaquina (...) Primeiro lava a
mao bem e depois passa alcool (...) As vezes é eu quando fago o
curativo.” (Bob Esponja, 13 anos)

Notamos o conhecimento do rigor técnico para a realizacdo do procedimento, o Bob
Esponja sabe realizar os procedimentos (didlise peritoneal automatizada e sondagem vesical),
e descreve a antissepsia das maos, necessaria para a realizagdo do procedimento. Em uma das
interacdes com o adolescente, acompanhamos o preparo dos materiais para a dialise peritoneal
automatizada e observamos o conhecimento do mesmo diante da técnica. Em estudos com
criangas e adolescentes dependentes de tecnologia € possivel perceber que estes adquirem
conhecimentos, habilidades e responsabilidade pelo cuidado de si e do dispositivo tecnolégico
que utiliza®™”.

A crianca/adolescente também deve ser incluida em seu cuidado e isto deve ocorrer de
forma tranquila, segura, e de acordo com suas capacidades. O profissional da salde precisa
ensina-la a manusear 0s préprios dispositivos, pois isso lhe conferird autonomia para a vida
adulta®™. Vimos que reconhecem a necessidade de aprender a realizar os cuidados com seu
dispositivo, como a fala abaixo:

“Eu tenho que aprender, o médico disse, pra quando eu crescer né?”
(Pequena Sereia, 11 anos)

Mesmo diante das restricbes quanto aos cuidados e da prépria dependéncia,
conseguem realizar muitas das atividades que outras crian¢as ndo dependentes de tecnologia,
como brincarem de bola, correr, jogar video-game, soltar pipa, entre varias outras
brincadeiras:

“De futebol, de correr, de pega-pega... Jogar video-game, brincar de

pipa” (Bob Esponja, 13 anos)
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“Pega-pega, esconde-esconde [na cadeira de rodas]... Jogo bola,
basquete... Um dia ganhei uma bolada.” (Chris, 10 anos)

Por outro lado, mostram também que a dependéncia da tecnologia impde privacdes de
atividades:

“Ndo posso brincar na dagua, nem na areia se ndo eu pego a fec¢do”
(Bob Esponja, 13 anos)

“Educacgdo fisica vocé tem que correr e eu ja ndo posso correr”
(Sandy, 12 anos)

Estas falas ilustram a percepcdo das criancas e adolescentes em relacdo as mudancas
em suas vidas que também estdo relacionadas aos cuidados decorrentes da preocupagdo em
prevenir complicacdes, vejamos algumas falas nesse sentido:

“Ndo, é quase a mesma coisa, SO que antes eu ia pra praia né?... la

pro parque aquatico, ai era so isso que me incomodava. Agora ja

estou acostumado.” (Bob Esponja, 13 anos)

“Ndo posso comer muitas coisas também. Tem que cuidar da
alimentag¢do.” (Sandy, 12 anos)

As criancgas/adolescentes percebem algumas privagdes que se fazem necessarias para a
manutencdo de sua salde, o que demonstra que entendem a necessidade do uso do dispositivo
tecnoldgico.

O lidar com o dispositivo tecnologico nos revela as alteragdes no dia a dia dos
envolvidos e que esta, transcende os aspectos relacionados somente a sua aceitacdo da
crianca/adolescente ao seu uso. Faz-se necessario olharmos para as diferentes dimensées do
significado, como a emocional, a fisica, a social e a psicolégica, de ser crianca/adolescente

dependente de tecnologia.

A superacao da doenca e do dispositivo tecnolégico
O surgimento da doenca e a necessidade do uso de um dispositivo tecnoldgico foram
enfrentados pelas criangas desde o seu nascimento e assim, as acompanham durante seu
processo de crescimento e desenvolvimento. Vejamos uma fala que nos representa esta
questéo:
“11 anos... Desde neném” (Hommer, 11anos)
Por isso, de certa maneira, expressam ndo sentirem-se diferentes das outras

criangas/adolescentes quando os dispositivos tecnolégicos sdo utilizados desde a primeira
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infancia. As criancas e os adolescentes demonstram-se adaptadas ou conformadas com 0 uso,
0 dispositivo tornou-se parte do seu corpo, contrastando com o estudo que afirma que a
maioria dessas, apresenta importante comprometimento mental, emocional e de
comportamento™?.

“Tudo normal, é um ser humano” (Superman, 10 anos)

“Tudo normal” (Chris, 10 anos)

A palavra “normal” esteve presente nas falas das criangas em varios aspectos,
representando como se sentem dependendo da tecnologia. O normal é o que estd no meio, no
centro, nem para um lado, nem para 0 outro, sendo assim, o normal é 0 que esta em
conformidade®. A busca pela normalidade é algo presente em estudos sobre a doenca
cronica na infancia e sobre a crianca dependente de tecnologia®®6:1",

Acreditamos que a crianga/adolescente, como uma forma de ocultamento de suas
emocoes, referencia a normalidade ou o desejo de ndo ser visto de maneira desigual ou
diferente por necessitar apenas de um cuidado de saide complexo. Algumas criangas sao
dependentes de cuidados de seus familiares no processo de crescimento e desenvolvimento,
em diferentes graus de complexidade, desde os mais simples aos mais complexos.

Ao tentarmos tracar a identidade de ser dependente de tecnologia, ndo podemos nos
abster de que a identidade é instavel, contraditoria, fragmentada, inconsistente e inacabada®®.
Por esse motivo, além da normalidade, encontramos também outros sentimentos, como a
diferenca, a revolta, o0 medo, e a ndo aceitacdo a dependéncia. Podemos identificar esta
percepcao na fala de Chris (10 anos):

“Pelo amor de Deus, meu Deus do céu, é ruim... E que eu ndo gosto
de tomar remédio, sabe? Eu pra mim, eu preferia ser normal! Eu
preferia ndo tomar remédio e ser normal. Entendeu?” (Chris, 10
anos)

Ou ainda, apenas por nao poder fazer algumas coisas, como as “outras” criancas:

’

“Porque eu ndo posso fazer muitas coisas como as outras criangas...’
(Sandy, 12 anos)

E necessario atentarmos as suas percepgdes sobre o “normal”, o diferente e as “outras”
criancas/adolescentes. Alguns entrevistados apresentaram percepces contraditorias e
distintas sobre como se sentiam diante do dispositivo tecnoldgico. A Sandy (12 anos),
afirmou que nédo se sentia diferente das outras criangas/adolescentes, mas em outra fala,

afirmou se perceber um pouco diferente.
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Atribuimos essa dualidade de percepgdes, a vontade de ser igual, de poder viver como
todas as criangas/adolescentes, sem as restricbes impostas pelas doengas e dispositivos
tecnoldgicos.

Algumas falaram sobre alteracGes em sua auto-imagem, porém, ndo trataram esse fato
como algo negativo, ou que os diferenciava dos demais, além, essas alteracGes estdo ligadas a
doenca de base:

“Minha barriga e minha perna e... meu pé tava tudo inchado”
(Sandy, 12 anos)
“Eu incho também... Eu incho bastante.” (Superman, 10 anos)

Evidenciamos que as criancas e adolescentes compreendem a necessidade do uso dos
dispositivos tecnoldgicos e, que também percebem as implicacbes que a ndo utilizacdo dos
mesmos pode provocar. Entender as implicacdes da utilizacdo do dispositivo contribui com a
insercdo e interesse da crianca/adolescente em adequar suas atividades conforme suas
necessidades™?.

“Tenho que tomar meu remédio para mijar... Se eu ndo tomar esse
remédio, ndo mijo.” (Superman, 10 anos)

“A sonda é para tirar o resto da bexiga” (Hommer, 10 anos; Bob
Esponja, 13 anos)

E mais, algumas criangas/adolescentes demonstraram algum conhecimento sobre suas

doencas:
“Meu problema é de rim.” (Bob Esponja, 13 anos)
“Sindrome nefrotica é porque eu seguro o que era ruim e tirava tudo,
saia no xixi 0 que era proteina, ai eu ficava inchada por causa disso,
dai eu ndo tinha pressdo alta, ai desse problema me veio a pressao
alta.” (Sandy, 12 anos)

Porém, mesmo ciente da importancia da utilizacdo do dispositivo tecnoldgico,
evidenciamos 0 medo frente a permanéncia da dependéncia tecnolégica na vida adulta:

“E a sonda também... eu tenho medo de continuar passando quando
eu crescer” (Pequena Sereia, 11 anos)

Relacionamos que esse medo da dependéncia seja proveniente dos sonhos que essas
criancas possuem para o futuro. E ainda, no caso da Pequena Sereia (11 anos), temos o
agravante da dor percebida durante o procedimento da sondagem vesical, entdo, 0 medo da

dependéncia pode ser oriundo do ndo desejar sentir dor durante toda a sua vida.
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Compreendemos que a identidade de ser dependente de tecnologia é complexa,
engloba aspectos emocionais, sociais e de auto-percepcéo, e apresenta o seu apelo de serem
tratadas como seres indistintos das demais criancas/adolescentes. E ainda, € preciso
compartilhar os conhecimentos e cuidados requeridos com essas, assim, alcancaremos as
necessidades individuais, e seremos capazes de oferecer um cuidado de enfermagem

conforme as demandas que elas necessitam por serem dependentes de tecnologia.

Os desafios vivenciados pela crianca e adolescente com o dispositivo tecnoldgico em casa
e na escola

As familias e as criancas/adolescentes dependentes de tecnologia vivem em um
desafio diario. Enfrentam grandes mudancas nas rotinas familiares quando precisam se
adaptar ao uso continuo de um dispositivo tecnoldgico. O domicilio tem seu significado
transformado, ocorre uma desorganizacdo da familia em vérias dimensdes do seu viver para
suprir os cuidados requeridos pela crianga/adolescente dependente de tecnologia®. O viver
dependente de tecnologia ndo é uma tarefa facil quanto se possa imaginar. A familia, em
especial a mde, necessita incorporar saberes e praticas desconhecidas em seu cotidiano.

Durante as interacOes diarias com as criangas e adolescentes, pudemos perceber que 0s
principais cuidadores no ambiente hospitalar foram as mées, e que as mesmas, auxiliavam a
equipe de enfermagem no processo de administracdo e manuseio dos dispositivos
tecnoldgicos, demonstrando suas habilidades e autonomia frente a situacédo, ja que lidam com
essa realidade no ambiente domiciliar.

Desse modo, a intencdo do cuidado domiciliar é normalizar a vida das
criangas/adolescentes, minimizando o impacto da doenca sobre elas e sua familia e
promovendo seu crescimento e desenvolvimento. O ambiente domiciliar pode intensificar as

oportunidades que essas tém de experimentar situacGes apropriadas ao seu crescimento e
(21)

desenvolvimento, desde que a equipe de salde e a familia estejam preparadas para tanto

Além da figura materna, todos os outros membros que compdem a familia e que
convivem no mesmo lar, sofrem durante o processo de adaptagéo a nova condi¢do de vida.
Para a crianga e adolescente, durante sua caminhada no processo de crescimento e de
desenvolvimento, a familia € o seu alicerce. E com os pais e com 0s irmaos que aprendem as
acOes corriqueiras, e € deles que essas criangas/adolescentes também sentem saudades quando
permanecem em periodos internacdo hospitalar, como relatam em suas falas:

“Saudade... das minhas irmds” (Bob Esponja, 13 anos)
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“Pior que eu t6 com saudade” (Chris, 10 anos)

A0 nos depararmos com depoimentos como estes, percebemos a dimensdo que o
processo de hospitalizacéo interfere nos aspectos psicolégicos da criangca/adolescente. Nao s
pela internacdo em si, mas pelas idas e vindas do hospital, forcando-Ihes a uma realidade nédo
comumente vivenciada pelas que sdo saudaveis da mesma faixa etéria.

O hospital é geralmente um ambiente desconhecido e quando o identificam,
manifestam sentimentos relacionados a dor e ao sofrimento. Quando a crianca/adolescente
necessita de uma internacdo, ela passa a conviver com outras portadoras de doencas ou
agravos de saude iguais ou mais complexos que os seus, enfrentando assim, uma realidade
nunca antes vivenciada e talvez, traduzida por sentimentos de medo, impoténcia,
incapacidade, sofrimento ou de fato, a finitude da vida.

Durante a hospitalizacdo a criangca/adolescente se afasta abruptamente de sua familia,
de sua casa e de seus amigos, ou seja, de sua rotina, 0 que suscita situacdes de grande
inseguranca para elas. Ainda, quando o periodo de hospitalizacdo é prolongado, estas afastam-
se de atividades que sdo indispensaveis ao seu processo de crescimento e desenvolvimento,
como brincar e conviver com amigos da escola®®.

Deste modo, além das alteracbes sofridas no lar e no nucleo familiar, as
criancas/adolescentes em idade escolar se deparam com enfrentamento de ser dependente de
tecnologia e ndo frequentar regularmente a escola. Essas precisam de suporte para sua
inclusdo em varios contextos sociais, especialmente no ambiente escolar, pois necessitam que

essa insercdo seja saudavel e satisfatoria®?

. No periodo escolar, as criangas/adolescentes
apenas desenvolvem suas habilidades e manifestam curiosidade sobre o outro e sobre suas
diferencas. Diante dessa questdo, quando a crianca/adolescente dependente de tecnologia
retorna para a escola, € comum surgirem questionamentos e interesses dos amigos acerca da
utilizacdo do dispositivo tecnolégico. Vejamos algumas falas nesse sentido:

“...0 meu problema, ja expliquei a eles [amigos da escola] ” (Pequena

Sereia, 11 anos)

“Todo mundo la ja sabe... A professora ja espalhou.” (Bob Esponja,

13 anos)

“Tem curiosidade... Nao [mostrei]” (Hommer, 10 anos)

“Antes eles perguntavam, agora ndo. Ninguém mais pergunta” (Bob

Esponja, 13 anos)
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As criangas/adolescentes que necessitam de suporte tecnologico podem sentirem-se
diferentes das demais, desenvolvendo sentimentos de inferioridade, promovendo um auto-
isolamento, o que dificulta seu processo de aprendizagem. Quando os atores do cenario
escolar, como a diretora, a professora e os colegas, sabem lidar com as necessidades dessas
criangas/adolescentes, respeitando-o0s, o ambiente torna-se agradavel, natural e confortavel
para as préaticas regulares de ensino e desenvolvimento infantil.

“Na escola é normal” (Pequena Sereia, 11 anos; Superman ,10 anos;
Bob Esponja, 13 anos; Chris, 10 anos)

“Brinco com todo mundo” (Pequena Sereia, 11 anos)

“Eles ndo fazem nenhuma brincadeira de mal comigo, umas
conversam comigo...” (Sandy, 12 anos)

Entre tantas limitacdes individuais, a crianca e adolescente fala por si e revela seu
potencial. Durante os momentos de interacdo reportaram-se a escola como sendo um espago
divertido, onde encontravam os amigos, brincavam e estudavam, transmitindo, também, o
sentimento de saudades dos colegas.

E inevitavel legitimarmos o papel da equipe de salde para inclusdo dessas criancas
nos seus contextos sociais. Devemos ainda, destacar a importancia do papel do enfermeiro na
consolidacdo das informagdes, e no processo de ensinar, estimular e incentivar os familiares
cuidadores na concepcao sobre a importancia do uso dos dispositivos tecnolégicos e 0s seus
corretos manuseios. Com isso, a crianca/adolescente, mesmo dependente de certas condicdes,

vivera bem, crescera e também se tornara protagonista do proprio cuidado.

CONSIDERACOES FINAIS

Nos dias atuais, € crescente o numero de criancas e adolescentes dependentes de
tecnologia. A dependéncia da tecnologia apresenta-se como um longo caminho a ser
percorrido pela crianca, adolescente e suas familias e, nesse caminhar existe a fragilidade
dessas criancas que apresentam necessidades especiais € a sua vivéncia com 0s preconceitos e
estigmas. Mesmo assim, esse recurso oferece novas chances de sobrevivéncia a
crianga/adolescente, abrindo-lhes novas perspectivas de vida.

Consideramos necessario 0 entendimento do processo de crescimento e
desenvolvimento da crianca/adolescente para compreensao das implicacfes que a experiéncia

da doenca e do uso dispositivo tecnologico acarretam as suas vidas.
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Ao “dar a voz” as criancas e adolescentes foi possivel desvelar a sua percepcdo em
estar dependente de tecnologia a partir de trés temas. O primeiro tema que emergiu dos dados
empiricos foi o lidar com o dispositivo tecnologico. As criancas e adolescentes descrevem as
diversas alteracdes no seu dia a dia e que essas, ultrapassam a aceitacdo ou ndo aceitacdo ao
uso do dispositivo tecnolégico. Dependendo do estagio de desenvolvimento que essa crianca
se encontra, cada uma traduz de maneira peculiar a dependéncia frente a tecnologia. Por esse
motivo, € necessario acompanhar cada crianca/adolescente de acordo com sua capacidade de
entendimento. E mais, ndo podemos enxerga-los excluindo suas vivéncias anteriores, a
crianga conhece 0 mundo através das experiéncias que j& vivenciou, e por isso, precisamos
transcender “o momento em que esta vivendo hoje”, assim, é imprescindivel considera-las de
acordo com suas historias e limitagdes.

Pensando que todas as criancas/adolescentes tém direito a cuidados que atendam as
suas reais necessidades para o desenvolvimento de suas capacidades. O cuidado é
compartilhado entre os profissionais de satde e familia, e que estes precisam estar preparados
para lidar com as dificuldades evidenciadas pela dependéncia da tecnologia, com intuito de
planejar e implementar acBes de promocdo e manutencdo do desenvolvimento dessas
criangas/adolescentes frente a sua condigéo.

O segundo tema apreendido nos dados empiricos referiu-se a superacédo da doenca e
do dispositivo tecnolédgico. As criangas/adolescentes relataram o sentimento de ndo diferenca
em relacdo as criancas ndo dependentes de tecnologia e a busca pela normalidade. Essas
criancas e adolescentes ndo desejam ser tratadas de maneira desigual, elas se véem como
criangas iguais as outras, que desejam brincar, com sonhos para o futuro e com a vontade de
escrever sua prépria historia. Evidenciamos que o ser, sentir e perceber sdo mutaveis e por
consequéncia, a identidade de estar dependente de tecnologia € complexa. Obtivemos
respostas diferentes sobre como se percebem, e isso, atribuimos ao ocultamento e
silenciamento sobre sua auto-percepcdo, além dos sentimentos aflorados durante as interaces
vivenciadas conosco.

O terceiro tema apreendido nos dados empiricos referiu-se aos desafios
vivenciados pela crianga e adolescente com o dispositivo tecnoldgico em casa e na escola, no
qual destacamos o entendimento dessas criancas frente as situacbes impostas, e suas
mudancas de rotina na escola e em casa, por dependerem da tecnologia para viver. Relataram
também o isolamento social decorrente das idas e vindas do hospital. As criancas e

adolescentes se reportaram a escola como um local divertido e onde encontravam 0s amigos.
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Por esse motivo, é indispensavel o preparo dos profissionais da saude e da educacdo, na
inclusdo dessas criancas nesse espaco de aprendizagem. Acreditamos que um dos aspectos
fundamentais para o cuidado de enfermagem estd pautado na articulacdo e representacdo do
elo entre os profissionais de saude, a escola, familia e a comunidade.

A dependéncia da tecnologia perpassa por momentos de adaptacdo para suprir as
necessidades geradas por ela, assim, é de grande valia que a abordagem dos profissionais da
salde, em especial os da enfermagem, ndo seja voltada somente as demandas da doenca e dos
dispositivos, mas que contemple as multiplas dimensdes que envolvem o cuidado as criangas,
adolescentes dependentes de tecnologia e suas familias.

Muitas vezes, ao nos depararmos com uma crianca e adolescente com necessidades
especiais de cuidado, prejulgamos que elas se percebem diferentes umas das outras, ja que
vivem com privacoes e rotinas impostas pelos cuidados que necessitam. Assim, precisamos
saber quais 0s seus sentimentos em relacdo a si mesmos, como se véem, 0 que as incomoda,
do que realmente necessitam, e isso sO é possivel quando paramos para escutar que elas tém a
nos dizer. Através da escuta sensivel é que conseguiremos superar a nossa préopria visao e,
finalmente, sermos capazes de cuidar das criancas e adolescentes na sua condicdo de estar
dependente de tecnologia, ao sugerir caminhos para superar e enfrentar seus diferentes
momentos da vida, com vista ao alcance do crescimento e desenvolvimento saudavel, de
acordo com seus limites e possibilidades.

Este estudo apresentou algumas das percepcdes das criancgas e adolescentes em relagédo
a dependéncia de tecnologia. Ressaltamos que outras pesquisas se fazem necessarias, ja que
com o avango da ciéncia, a tendéncia é que cada vez mais tenhamos criancas/adolescentes
dependentes de tecnologia, e é nosso dever, como profissionais da salde, desvendar a

demanda de suas necessidades para alcancarmos a assisténcia integral a satde.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Quando nos propusemos a desenvolver esta pesquisa, sabiamos que enfrentariamos
novas experiéncias pela singularidade e especificidade de se relacionar com criancas e
adolescentes. Com o tema escolhido para a pesquisa pudemos reconhecer a percepgdo das
criangas e adolescentes frente a experiéncia de ser dependente de tecnologia e as implicaces
do uso do dispositivo tecnoldgico no seu cotidiano.

Para tal, evidenciamos a importancia da realizacdo de uma revisao de literatura que
contemplasse os temas: A crianga e o0 adolescente: caracteristicas do desenvolvimento e; a
crianca e o adolescente dependente de tecnologia: alguns aspectos para o cuidado de
enfermagem, a fim de que nos preparassemos para imergirmos no seu universo.

Especialmente destacamos a importancia de ter realizado este projeto no hospital de
referéncia em saude da crianca do estado de Santa Catarina, responsavel pelo atendimento a
demanda de criancas e adolescentes dependentes de tecnologia, contribuindo assim para nossa
insercao e acesso a essas criangas.

As interacdes diarias, um dos métodos utilizado como coleta de dados para a pesquisa,
proporcionou-nos aproximagéo e certa intimidade com as criangas, facilitando o processo de
comunicacéo e realizagao das entrevistas.

Encontramos algumas dificuldades para atingirmos o nimero proposto de sujeitos para
0 estudo, uma vez que utilizamos como critérios de inclusdo a faixa etaria (5 anos a 14 anos
11 meses e 29 dias); as criangas estarem em uso do dispositivo ha pelo menos um més e; que
0 uso do dispositivo tecnolégico ndo impedisse a capacidade de expressdao e comunicagao
dessas criancas. Entretanto, evidenciamos um grande numero de criangas dependentes de
tecnologia, mas que nao contemplavam nossos critérios, ou por ndo pertencerem a faixa etaria
ou por possuirem alguma doenca neuroldgica incapacitante.

Cremos que alcancamos nossos objetivos, quando passamos a perceber que uma
doenca ou a utilizacdo do proprio dispositivo tecnolédgico, transformam a realidade de uma
crianga ou de um adolescente, ocasionando grandes repercussdes em suas vidas.

Consideramos que a realizacdo dessa pesquisa nos permitiu o desenvolvimento e
aprendizagem sobre a construcdo e execuc¢do de uma pesquisa de natureza qualitativa, e mais,
nos sensibilizou, trazendo a tona o valor e responsabilidade do enfermeiro no processo de
cuidar de uma crianca e de sua familia em um momento de fragilidade. Para que a atuacdo dos

profissionais de enfermagem nesse contexto seja qualificada, identificamos a importancia do
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desenvolvimento de praticas que visem ndo somente as questdes assistenciais, técnicas, mas,
especialmente, um cuidado em que as questdes emocionais, € 0 amparo a essas criangas e suas

familias estejam presentes.
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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 nome A
experiéncia de ser dependente de tecnologia na percepgdo da crianga e do adolescente:
contribuicdes para o cuidado de enfermagem, com o objetivo de conhecer a percep¢do da
crianca 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, estdo serdo gravadas (se
autorizadas); acompanhamento e observacdo das mesmas em suas atividades cotidianas
no hospital e conversas com seus familiares. Isso ndo traz nenhum risco ou desconforto
para a crianca/adolescente, exceto por um possivel mal-estar psicoldgico relacionado a
abordagem do tema, contudo asseguro-lhes que serdo respeitados os 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 trard nenhum constrangimento ou penalidade para a crianga/adolescente ou
seus familiares.

Informamos que os resultados deste trabalho poderdo ser publicados em eventos e
revistas da area da salude e que para tanto serd garantido o anonimato dos participantes. Se
vocé tiver alguma davida em relacdo ao estudo ou ndo quiser mais fazer parte do mesmo,
pode entrar em contato pelos telefones: (48) 8817-6179/9601-2556. Se vocé estiver de acordo
em participar, posso garantir que as informacdes fornecidas serdo confidenciais e sO serdo
utilizados neste trabalho.

Assinatura

Dra. Jane Cristina Anders — janecanders@hotmail.com/ (47) 9176-8206
Académicas de Enfermagem

Beatriz Eugénia de Oliveira
Patricia Fernanda de Almeida Cabral
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Consentimento Pos-Informacéo

Eu, ,(responsavel pela crianca/
adolescente) fui esclarecido sobre a pesquisa A experiéncia de ser dependente de tecnologia
na percepcao da crianga e do adolescente: contribuicdes para o cuidado de enfermagem
e concordo que os dados coletados neste trabalho sejam utilizados na realizagcdo 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 2011.

Assinatura dos pais/responsaveis:
RG:

Assinatura da Crianca/Adolescente:

Pseuddnimo escolhido pela crianga/adolescente:
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APENDICE B - DIARIO DE CAMPO

FICHA DE IDENTIFICACAO DA CRIANCA

Cadigo de identificagdo:

Pseud6nimo:

Nome:

Idade: Escolaridade:
Procedéncia:

Diagnostico médico:

Tempo de internag&o:

Quantas internacdes anteriores/ Motivos:

Dispositivo(s) tecnoldgico(s) utilizado:
Tempo de uso do dispositivo tecnolégico:
Motivo de uso do dispositivo:

Data Descricdo do encontro/interacéo

Expressoes
Significativas
(ES)

Notas de
Reflexao
(NR)
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9. ANEXOS

o~

ANEXO A

u Hospital Infantil Joana de Gusmao
HOSPITAL INFANTIL Comité de Etica em Pesquisa

Joana de Gusmio
i e ke o Pt o fdobmacte

PARECER N° 033/2010

NOME DO PROJETO: A experiéncia de ser dependente de tecnologia na percepgio da crianca e

do adolescente: contribuicées para o cuidado de enfermagem

PESQUISADORAS: Gabriela S. Geraldi, Giuliana C. Arauto, Renata S. Silvino e Thais B.Batista

ORIENTADORA: Dr® Ana Izabel J. de Souza

INSTITUICAO RESPONSAVEL: HIJG

DATA DO PARECER: 06/07/2010

l REGISTRO NO CEP: 032/2010

GRUPO E AREA TEMATICA: Grupo lll - 4.04

DOCUMENTOS SOLICITADOS SITUAGAO

1.FOLHA DE ROSTO OK

2 PROJETO DE PESQUISA OK

3.CURRICULO DO PESQUISADOR OK

4.CARTA DE ENCAMINHAMENTO AO CEP OK

5.TERMO DE COMPROMISSO ETICO OK

6.CONCORDANCIA DO SERVICO OK

7.DECLARACAO ASSINADA PELA DIRECAO DO HIUG OK

8. SUMARIO DO PROJETO OK

9. FORMULARIO DE AVALIACAO ECONOMICO FINANCEIRA ISENTO

10. DECLARAGAO PARA PUBLICACAO E RELATORIO FINAL OK
OBJETIVO

Conhecer a percepcdo da crianga e do adolescente sobre a experiéncia de ser dependente de

tecnologia.

CEP- HIJG - Rua Rui Barbosa, 152
Bairro Agronémica, Floriandpolis, Santa Catarina

Fone: (48) 32519092

Registro aprovado no CONEP, conforme Carta Circular n° 168 CONEP/CNS/MS de 07 de margo de 2005 ¢

renovado em 14 de fevereiro de 2008.
e-mail: cephijg’@ saude.se.gov |
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SUMARIO DO PROJETO

Trata-se de um projeto de uma pesquisa do curso de Enfermagem da UFSC. Sera desenvolvido em
duas etapas: a primeira de agosto a outubro de 2010 e a segunda de fevereiro a maio de 2011. Os
dados serdo coletados por meio de uma entrevista semi-estruturada (gravada) guiada pela questio:
conte-me como € a sua vida desde que vocé comegou a usar ( nome do equipamento) e as criancas,
também serdo acompanhadas em suas atividades diarias onde sera observado expressdées como
gestos, silencio, choro, as falas, sentimentos despertados, interagcdes com o seu dispositivo

tecnoldgico, com os familiares, com a equipe, com os demais pacientes e as pesquisadoras.

JUSTIFICATIVA

Pelo crescente numero de criancas e adolescentes que fazem uso continuo de um dispositivo
tecnoldgico para viver, hd uma necessidade de compreender e valorizar a percepcdo das mesmas
frente ao dispositivo e suas implicagées no viver a fim de oferecer um cuidado que atendas as suas

necessidades e também a ampliacéo da literatura sobre o tema.

METODOLOGIA

1.DELINEAMENTO —. pesquisa qualitativa em nivel exploratério-descritivo

2.CALCULO E TAMANHO DA AMOSTRA - 30 sujeitos (10 na primeira etapa e 20 na segunda etapa)
3.PARTICIPANTES DE GRUPOS ESPECIAIS — menores de 18 anos

4. RECRUTAMENTOQ — Pacientes internados nas unidades de internacdo A, B,C,De E
5.CRITERIOS DE INCLUSAO / EXCLUSAO - inclusdo: criangas na faixa etaria de 05 a 14 anos em
uso de algum dispositivo pelo menos ha mais de um més, que consiga expressar-se e o
consentimento da familia e crianca.

6.PONDERACAO ENTRE RISCOS — BENEFICIOS - a pesquisa ndo implicara em riscos fisicos,
entretanto, s&o previstos desconfortos psicoldgicos que serdo repassados para o servico de psicologia
do hospital — Ver comentério

7.USO DE PLACEBO OU WASH-OUT - Naio se aplica

8. MONITORAMENTO E SEGURANCA DOS DADOS - OK

9.AVALIACAO DOS DADOS - OK

CEP- HIJG - Rua Rui Barbosa, 152
Bairro Agronémica, Florianopolis, Santa Catarina
Fone: (48) 32519092
Registro aprovado no CONEP, conforme Carta Circular n° 168 CONEP/CNS/MS de 07 de marco de 2005 ¢
renovado em 14 de fevereiro de 2008.
e-mail: \':.‘éfjiili.;‘j: saude.sc.gov 1
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10.PRIVACIDADE E CONFIDENCIALIDADE - OK
11.PREOCUPACAO COM OS ASPECTOS ETICOS - Sim
12.CRONOGRAMA - OK

13. PROTOCOLO DE PESQUISA - OK

14 ORCAMENTO - OK

Comentario: em relagdo a possibilidade de haver desconfortos psicolégicos durante a entrevista com
a crianga, sugerimos que seja feito contato prévio com o servigo de psicologia do hospital, para ver se
ha disponibilidade da psicologia fazer o atendimento se houver necessidade. Sabe-se que s3o
poucos os profissionais de psicologia do HIJG e neste momento podem estar envolvidos em outras

situagdes, impossibilitando o atendimento as criangas participantes do estudo.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TCLE)

Comentarios: sugerimos inserir no TCLE o namero do telefone do CEP (48-32519092), para o

participante entrar em contato se houver algum problema ético durante sua participago na pesquisa.

PARECER FINAL APROVADO*

* Solicitamos a implementagéo das sugestes que constam nos comentarios pertinentes a cada bloco

de anélise.

- Informamos que o presente parecer foi analisado e aprovado em reunifo deste comité, na data
de 06/07/2010.
- Conforme Resolugédo 196/92, capitulo lll.2.h, o pesquisador deve apresentar aoc CEP relatérios

periodicos sobre o andamento da pesquisa e relatério final. No  site

gov.br/nijg/CEP.him, esta disponibilizado modelo. Seu primeiro relatério esta

previsto para JANEIRO DE 2011, ou para quando da finalizagao de‘l&mesma

Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisas - HIJG

CEP- HIJG - Rua Rui Barbosa, 152
Bairro Agrondmica, Florianopolis, Santa Catarina
Fone: (48) 32519092
Registro aprovado no CONEP, conforme Carta Circular n® 168 CONEP/CNS/MS de 07 de marco de 2005 ¢
renov ado em 14 de fwerelro de 2008.
e-mail: cephijgaisaude se.gov by
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ANEXO B

HOSPITAL INFANTIL Hospital Infantil Joana de Gusmé&o
J'aan‘a hdfw\?:n.nac

Comité de Etica em Pesquisa

PARECER 064/2010

NOME DO PROJETO: A experiéncia de ser dependente de tecnologia na percepgao da crianca e

do adolescente: contribuigdes para o cuidado de enfermagem

PESQUISADORAS: Gabriela S. Geraldi, Giuliana C. Arauto, Renata S. Silvino, Thais B.Batista,

Beatriz Eugénia de Oliveira e Patricia Fernanda de Almeida Cabral

ORIENTADORAS: Dr® Ana Izabel J. de Souza e Dra. Jane Cristina Anders

INSTITUIGAO RESPONSAVEL: HIJG

DATA DO PARECER: 07/12/2010 REGISTRO NO CEP: 032/2010

GRUPO E AREA TEMATICA: Grupo Ill - 4.04

O Comité de Etica em Pesquisas Envolvendo Seres Humanos do Hospital Infantil Joana de

Gusmao (CEP-HIJG) em reunido ordinaria realizada em 07 de dezembro de 2010, deliberou pela
aprovagdo das alteragdes solicitadas pela pesquisadora Profa Dra Ana Izabel Jatoba de Souza, ao
projeto de pesquisa acima nomeado, com Parecer Consubstanciado inicial nimero 033/2010.

As modificages aprovadas foram:

- Acréscimo das pesquisadoras: Profa. Dra. Jane Cristina Anders, e académicas de
Enfermagem Beatriz Eugénia de Oliveira e Patricia Fernanda de Almeida Cabral.

- Inclus@o de pais e/ou responséveis de criangas e adolescentes de 5 a 14 anos 11 meses
e vinte e nove dias, em uso de dispositivo tecnoldgico, em acompanhamento no HIJG.

) ; rt
) Jucélia Maria Gueder:
L il B2 : 0 . ]
Wk \",('; (\7/\\/
JUCELIA MARIA GUEDERT
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisas - HIJG

CEP- HIJG - Rua Rui Barbosa, 152
Bairro Agrondmica, Florian6polis, Santa Catarina
Fone: (48) 32519092
Registro aprovado no CONEP, conforme Carta Circular n° 168 CONEP/CNS/MS de 07 de margo de 2005.
e-mail: cephijg@saude.sc.gov.br
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