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Resumo
Objetivo: Identificar necessidades de informagdo de familiares sobre o cuidado de criangas submetidas a Descritores
derivagao ventricular. Hidrocefalia; Doenca cronica; Educacao

Métodos: Estudo tipo survey realizado em um hospital universitario na cidade de S&o Paulo de maio de 2022 a  em salde; Familia; Enfermagem
julho de 2023. A coleta de dados contemplou informacdes sobre indicacdo do dispositivo, sinais de complicagéo, pediétrica

procedimento cirdrgico, cuidados, e orientagdes recebidas.

Resultados: Treze familiares participaram no estudo. Cerca de metade (53,8%) dos participantes soube explicar a

indicagdo de usar valvula, mas apenas 30,8% soube relatar os sinais de mau funcionamento. A grande maioria

(76,9%) néo soube referir as complicacdes relacionadas ao uso do dispositivo, e 61,5% negaram ter recebido

orientagdo sobre o funcionamento do sistema. O momento de colocar o dispositivo foi marcado por urgéncia,

déficit de informagao, e linguagem incompreensivel.

Conclusao: Os cuidadores tém pouca compreensado sobre derivagao ventricular, indicando aos profissionais de

salide a importancia de fortalecer a literacia em salde dessa populagao.

Abstract
Objective: To identify the information needs of family members regarding the care of children undergoing ventricular ~ Keywords
shunt procedures. Hydrocephalus; Chronic disease; Health

Methods: A survey study conducted at a university hospital in Sdo Paulo from May 2022 to July 2023. Data education; Family; Pediatric nursing
collection included questions related to the indication for the device, signs of complications, the surgical procedure,

care, and received instructions.

Results: Thirteen family members participated, with 53.8% of them being able to explain the indication for the valve’s

use, but only 30.8% could identify signs of malfunction. 76.9% of the group could not specify which complications

are related to the use of the device, and 61.5% reported not receiving instructions about the system’s function.

The moment of device placement is marked by urgency, a lack of information, and incomprehensible language.

Conclusion: Caregivers have a limited understanding of ventricular shunts, highlighting the need for healthcare

professionals to strengthen health literacy among this population.

Resumen
Objetivo: Identificar las necesidades de informacion de los familiares respecto al cuidado de nifios sometidos a  Descriptores
derivaciones ventriculares. Hidrocefalia; Enfermedad crénica;

Métodos: Estudio tipo encuesta realizado en un hospital universitario de la ciudad de Sdo Paulo, de mayo de 2022 Educacién en salud; Familia; Enfermeria
ajulio de 2023. La recoleccién de datos incluyo cuestiones relacionadas con la indicacién del dispositivo, sefiales  pediatrica

de complicaciones, procedimiento quirtrgico, cuidados y orientaciones recibidas.

Resultados: Participaron 13 familiares, el 53,8% de los participantes pudo explicar la indicacion del uso de la

valvula, pero solo el 30,8% sabia identificar los signos de mal funcionamiento. El 76,9% del grupo no supo referir

las complicaciones relacionadas con el uso del dispositivo, y el 61,5% negd haber recibido orientaciones sobre el

funcionamiento del sistema. El momento de la colocacion del dispositivo se caracteriza por la urgencia, la falta de

informacion y un lenguaje incomprensible.

Conclusion: Los cuidadores tienen una comprension limitada sobre la derivacion ventricular, revelando a los

profesionales de salud la importancia de fortalecer |a alfabetizacion en salud de esta poblacion.
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Necessidades de informagéo de familiares de criangas submetidas a derivagao ventricular

Introducao

A hidrocefalia destaca-se como uma das condi¢oes
neurologicas mais frequentes no contexto da pratica
clinica em pediatria, contribuindo de forma significa-
tiva para o aumento da morbimortalidade infantil e
afetando direta e indiretamente familiares, cuidado-
res e profissionais de satide envolvidos no cuidado a
crianga. No Brasil, a prevaléncia de hidrocefalia con-
génita é de 0,3 para cada 100.0000, e no cenario mun-
dial estima-se 80 casos da doenga por 100.000 criangas,
com maior incidéncia em paises da Africa e América
do Sul.t?

O quadro caracteriza-se por um desequilibrio
entre a produgdo e distribui¢do do liquido cefalorra-
quidiano (LCR), levando ao aumento dos ventriculos
cerebrais e alteragdes na pressao intracraniana (PIC)
e pode estar associada a malformagdes congénitas ou
ser adquirida apos injurias. Em relacdo a classifica-
¢ao, a hidrocefalia pode ser do tipo nao comunicante,
quando ha obstrucao da passagem do LCR entre os
ventriculos, e comunicante quando ha alteracdes na
absor¢ao do LCR no espago subaracnoéideo.?®

As derivagdes ventriculares sao dispositivos
valvulares unidirecionais, consistindo em uma das
principais opgdes de tratamento para criangas com
hidrocefalia, seja congénita ou adquirida. A derivagao
ventriculoperitoneal (DVP), tratamento mais conven-
cional, é formada por cateteres de silicone que reali-
zam a drenagem do LCR para a cavidade peritoneal.
Quando o sistema drena o LCR para uma bolsa co-
letora externa, é denominado derivagdo ventricular
externa (DVE), atuando como valvula de drenagem e
dispositivo de monitorizagao da PIC.?¥

Desde seu desenvolvimento inicial, sistemas de
valvulas de derivacao passaram por diversos avangos
com o objetivo de reduzir as complica¢des e o niime-
ro de procedimentos de revisdes. As complicagdes re-
lacionadas ao seu uso sdo frequentes, destacando-se
infeccdes, obstrugao e deslocamento, e implicam em
elevadas taxas de revisao do sistema e outras compli-
cacdes. Falhas do dispositivo, comumente ocasiona-
das por obstrugao mecanica, ocorrem em aproxima-
damente 40% das criangas nos primeiros dois anos
apds a implantacao original e requerem intervencao,
havendo risco continuado. Infec¢bes sao descritas em
cerca de 5% a 9% dos procedimentos e ocorrem prin-
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cipalmente nos trés primeiros meses apods a cirurgia,
e cursam com febre, irritabilidade, hiponatremia, ex-
trusdo do cateter, presenca de fistulas liqudricas na
ferida ou eritema, sintomas de mau funcionamento do
sistema.*® Coleg¢des e hemorragias subdurais também
podem ocorrer apos o procedimento, como resultado
do excesso de drenagem do LCR.?)

Diante da ocorréncia frequente, o reconhecimento
das disfung¢des e complicagdes por parte de familiares
e cuidadores no cotidiano do cuidado de criancas em
uso de derivagdes ventriculares implica em conheci-
mento sobre a doenga e o tratamento.

Em condigbes cronicas e complexas como a
hidrocefalia, faz-se necessario o envolvimento de
pacientes e familiares, para que sejam capazes de
identificar e monitorar sinais e sintomas relativos as
complicagdes. Para tal, faz-se necessario que os pro-
fissionais de saude estabelecam uma comunicacao
efetiva, fornecendo informacdes e validando o co-
nhecimento dos familiares para tomada de decisdes
esclarecidas e alcance de bons resultados.®) As ne-
cessidades especificas presentes no cuidado diario
de criangas com condig¢des cronicas de saude, como
numero elevado de consultas e exames, frequentes
internagdes e intervencdes cirtirgicas, e restri¢des do
dia-a-dia, geram demanda por suporte e orientagao
por parte de familiares e cuidadores.®” Adicional-
mente, a falta de conhecimento e orientagdo no que
tange a assisténcia a crianga pode ser fonte direta de
estresse e baixa adesao ao tratamento.

Neste cenario, destaca-se a importancia da comu-
nicacdo efetiva entre profissionais da satide e familia-
res tornando-se relevante a discussao sobre a literacia
parental. Em ambito individual, a literacia pode ser
definida como grau em que os individuos tém a ca-
pacidade de encontrar, compreender e utilizar infor-
magoes e servigos para tomar decisdes relacionadas a
satide.® E importante destacar a associagdo entre o ni-
vel de literacia dos pais e os resultados em satde das
criangas, incluindo a relacdo com ntimero de visitas a
unidades de atendimento de urgéncia, taxas de hospi-
talizacdo e erros de medicag¢do.

O enfermeiro, como educador em satide, tem pa-
pel fundamental no direcionamento dos familiares as
informacodes claras, individualizadas e significativas,
capazes de promover sua literacia em satide, e con-
sequente autonomia. Desta forma, o enfermeiro deve



conhecer os familiares, bem como suas demandas e
necessidades para que possa estabelecer intervencoes
efetivas no processo de cuidado a crianga em uso de
derivagdes ventriculares.1?

Considerando a complexidade de cuidado e a im-
portancia do conhecimento sobre a condigao cronica
apresentada, esta pesquisa teve como objetivo identi-
ficar necessidades de informacao de familiares quanto
ao cuidado de criancas submetidas a deriva¢des ven-
triculares.

Métodos

Estudo tipo survey de abordagem quantitativa, realiza-
do em unidade de pediatria cirtirgica de um hospital
universitario de nivel terciario de atengado na cidade
de Sao Paulo. Trata-se de servigo de referéncia para
tratamento de criancas com malformagdes congeénitas
e afeccgdes cronicas graves, entre as quais destacam-se
as doengas neurologicas. A unidade é composta por 11
leitos para internagao de criancas submetidas a pro-
cedimentos cirtirgicos de diferentes especialidades. A
média de internagdes para tratamento neurocirtargico
é de 9,5 criancas ao més. No ano de 2022, foram admi-
tidas, em média, 2,3 criancas com derivagdes ventricu-
lares por més.

A amostra ndo probabilistica por conveniéncia foi
composta por 13 participantes que atenderam ao crité-
rio de inclusao de ser familiar ou cuidador de crianca
hospitalizada em periodos pré ou pds-operatério de
DVP ou DVE, ou para interveng¢des de quadros secun-
darios. Todos os participantes assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE). Dois fami-
liares se recusaram a participar da pesquisa.

O instrumento utilizado nas entrevistas foi ela-
borado a partir da leitura de diversos estudos refe-
rentes a assisténcia a criangas submetidas a deriva-
¢Oes ventriculares.(319

As questOes elaboradas abordaram o conheci-
mento sobre o diagnostico, dispositivos, procedimen-
tos e cuidados, além da percepgao acerca do apoio e
orientagdes recebidos. O formuldrio é composto por
10 questoes referentes a caracterizagao sociodemogra-
fica, ao conhecimento sobre indica¢ado, funcionamento
e cuidados com o dispositivo, as necessidades de in-
formacao relacionadas ao cuidado da crianca com de-
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rivagdo ventricular, e as informacdes recebidas sobre
esse procedimento.

A coleta dos dados ocorreu de maio de 2022 a
julho de 2023, periodo em que as internagdes foram
acompanhadas diariamente pelos pesquisadores. A
partir da identificagdo de criancas que atendiam aos
critérios de inclusao, um dos pesquisadores se apre-
sentava aos familiares, fazia esclarecimentos sobre o
objetivo do estudo e aspectos éticos, e solicitava con-
cordancia para participagao.

Apos a assinatura do TCLE, era realizada a en-
trevista por meio da aplicagdo do instrumento, com
gravacao da entrevista e posterior transcri¢ao. A abor-
dagem dos familiares foi realizada em espago proxi-
mo ao leito da crianga, especificamente destinado aos
acompanhantes, preservando sua privacidade. Para
caracterizagao sociodemografica dos familiares, foram
obtidos dados relacionados a sexo, relagao/ grau de
parentesco com a crianga, idade, escolaridade, ocupa-
¢do e estado civil. Para caracterizacao das criangas, foi
utilizado o prontudrio eletrdnico da instituigao, sendo
extraidas as seguintes informacoes: sexo, idade, cor/
raga, diagndstico médico, tipo de derivagao (derivagao
ventricular peritoneal ou derivagao ventricular exter-
na), quantidade de abordagens cirurgicas referente a
derivagao ventricular.

Os dados obtidos foram armazenados em banco
de dados eletronico e submetidos a analise descriti-
va, assim, as variaveis categdricas foram descritas por
meio de frequéncias absolutas e relativas. Em todas
as etapas do estudo, foram cumpridas as determina-
¢Oes da Resolucgao 466/12 do Conselho Nacional de
Saude e a pesquisa so foi conduzido apods a aprova-
cdo do Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo
académica proponente (Parecer n° 600/2022/CAAE
60076522.0.0000.5505).

Resultados

Dentre os 13 participantes, 76,9% eram maes, com mé-
dia de idade de 38,5 anos, a maioria com ensino mé-
dio completo (46,2%), casada (53,8%) e desempregada
(76,9%) (Tabela 1).

Em relagdo as criangas, a média de idade foi 6,4
anos (minimo 0,2; maximo 13,5) sendo a distribui-
¢ao semelhante quanto ao sexo. A mielomeningocele
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Tabela 1. Caracterizacdo sociodemografica dos familiares
participantes do estudo

Tabela 2. Caracterizagao sociodemogréfica das criangas
participantes do estudo

Variaveis n (%) Variaveis n(%)
Sexo Sexo
Feminino 12(92,3) Feminino 6(46,2)
Masculino 1(7,7) Masculino 7(53,8)
Relacdo com a crianga/ grau de parentesco Idade
Méae 10(76,9) <1ano 2(15,4)
Pai 1(7,7) 1-5 anos 4(30,8)
Cuidador 17,7) 6-10 anos 5(38,4)
Avo 17,7) 11-15 anos 2(15,4)
Idade Diagnéstico médico
31-35 anos 4(30,8) Cisto aracndide 2(15,4)
36-40 anos 4(30,8) Encefalopatia cronica nao evolutiva 2(15,4)
41-45 anos 5(38,4) Malformacéao arteriovenosa 1(7,7)
Escolaridade Malformacéo de Arnold-Chiari 1(7,7)
Ensino fundamental completo 5(38,4) Mielomeningocele 7(53,8)
Ensino fundamental incompleto 1(7,7) Tipo de derivagao ventricular
Ensino médio completo 6(46,2) Ventriculo-peritoneal 12(92,3)
Ensino superior incompleto 1(7,7) Ventricular externa 1(7,7)
Ocupacéo
Desempregado 10(76,9) o . . N
Empregado 3(23,1) Tabg!a 3. Ava.llagao das necessidades de informacao dos
Estado civil familiares/cuidadores
Casada 7(53.,8) Perguntas realizadas aos familiares Sim Nao
Divorciada 2(15,4) n(%) n(%)
Solteira 4(30,8) Voceé sabe explicar porque seu (a) filho (a) usa a 7(53,8) 6(46,2)
vélvula?
Vocé sabe descrever/dizer como a vélvula funciona? 17,7)  12(92,3)
(53,8%) foi o diagnéstico neurolégico predominante— ://glr\:/ilzz;be indicar sinais de mal funcionamento da 4(30,8) 9(69,2)
mente relacionado a hidrocefalia e a DVP o tipo de Vocé sabe indicar quais sdo as possiveis complicagdes ~ 3(23,1)  10(76,9)
sistema mais utilizado (92,3%) (Tabela 2). A média de relacionadas ao uso da valvula?
. . . . - Voceé sabe indicar se ha alguma restricao/proibicao 7(53,8) 6(46,2)
abordagens cirtrgicas relacionadas a derivagdo ven- nas atividades diérias da crianca por causa da vélvula?
tricular foi de 2,1 por crianca (minimo 1; maximo 4). (exemplo: escola, brincadeiras, esporte)
Vocé tem dvidas em relagdo ao procedimento 7(53,8) 6(46,2)

Destaca-se que cinco (55,5%) entre as nove criangas
em idade escolar nao frequentavam a escola (33,3%)
ou estavam afastadas do ambiente escolar (22,2%) no
periodo da pesquisa.

Conforme apresentado na tabela 3, 53,8% dos
participantes foram capazes de explicar a indicacao
do uso da valvula. A analise dos dados primarios in-
dica que os demais (46,2%) apresentaram dificuldade
em responder a pergunta, pontuando motivos como
diminuicado da cabega, aumento do perimetro cefalico
e drenagem do “liquido” ou “agua”.

Em relacdo ao funcionamento do dispositivo,
apenas 1(7,7%) familiar soube descrever o mecanismo
detalhadamente. Os outros participantes citaram ‘dre-
nagem do liquido’, mas sem especificacao de aspectos
fundamentais como local de inser¢ao, fluxo e com-
posicdo do sistema. Os sinais de mal funcionamento
do sistema de derivagdo ventricular foram adequada-
mente relatados por somente 30,8% dos entrevistados.
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cirtirgico (pré/ trans/ pds-operatdrio) para colocagao/
revisdo da valvula? Quais?

No dia a dia, vocé se depara com situagdes envolvendo  2(15,4) 11(84,6)
a vélvula que ndo consegue lidar? Quais?

Vocé e sua familia receberam orientagdes sobre o 5(38,5) 8(61,5)
funcionamento da vélvula antes do procedimento?

Vocés ja tiveram experiéncias com outras iniciativas - 13(100)

educativas acerca da hidrocefalia e o uso da valvula?
Quais?

Vocé ja buscou informagdes acerca da hidrocefalia e
da valvula em locais como a internet e livros? Quais?
As informagdes foram (teis?

10(76,9) 3(23,1)

Destaca-se que 76,9% do grupo nao soube referir quais
complicagdes estdo relacionadas ao uso do dispositi-
vo, mesmo aqueles responsaveis por criangas ja sub-
metidas a revisoes por falha no funcionamento ou com
histérico de complicagdes relacionadas aos procedi-
mentos. No que se refere as atividades diarias, 46,2%
dos participantes responderam nao conhecer qualquer
restri¢do relacionada ao uso da valvula. Os demais fa-



miliares fizeram referéncia ao cuidado com atividades
que possam implicar em forte impacto na regido de
inser¢do da valvula, sem elencé-los necessariamente
como restricoes.

Mas a tinica coisa indicada é ndo bater a cabega por
causa da vdlvula. Entdo quando ele convulsiona e eu
ndo to por perto eu sempre oriento na escola, se ele
convulsionar vira ele ao contrdrio da vdlvula pra nio
bater. F3

A maior parte, 58,3% dos entrevistados indicam
ainda possuir davidas em relagdo ao procedimento
cirargico de colocagao e revisao do dispositivo, como
por exemplo, sobre o tipo de material da valvula, se
a valvula acompanha o crescimento da crianga, se as
revisdes implicam em troca de todo o sistema, quais
sao os sinais de melhora no pos-operatorio, dentre ou-
tros. Entre os participantes que nao referiram duividas,
cerca de 46,2%, pontuou que quanto mais abordagens
cirurgicas a crianga é submetida, mais compreensao
sobre o dispositivo e cuidados eles adquirem.

No que se refere ao questionamento sobre a rotina
das criangas, 15,4% dos familiares reforgaram a preo-
cupacao com atividades com risco de impacto.

Eu s6 tenho assim, uma ... eu so tenho muito do de
ter que ele evitar algumas coisas, igual eu te falei ... o
correr por conta da vdlvula ... tipo assim, essa preocu-
pagdo é constante. F11

A maioria, 61,5% dos participantes negou ter re-
cebido orientagdes sobre o funcionamento do sistema
de derivacao ventricular previamente ao procedimen-
to cirtirgico.

Porque no dia que foi pra mim fazer o médico sé falou
assim que simplesmente teria que fazer, por uma val-
vula. F2

Os familiares apontaram que o momento de de-
cisao sobre a colocagao do dispositivo ¢ marcado pela
urgéncia, déficit de informacao e linguagem nao com-
preensivel e, consideram como aspectos essenciais a
serem esclarecidos o motivo de colocagao, os riscos do
procedimento, o mecanismo de funcionamento da val-
vula e os beneficios de sua utilizagao.
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Todos os participantes negaram qualquer contato
com outras iniciativas educativas sobre a hidrocefalia
e o uso da valvula além das orientagdes recebidas pela
equipe de satde diretamente envolvida.

A utilizagdo de ferramentas de pesquisa e livros
para busca de informagdes sobre a hidrocefalia e uso
da valvula foi indicada por 76,9% dos familiares. En-
tretanto, verificou-se que tal estratégia, por vezes, in-
tensificou sentimentos de angustia e estresse.

Eu busquei, so que ai eu fiquei doida. Eu preferi parar.
Quando vocé vai procurar é melhor vocé parar de pro-
curar. F11

A dificuldade em compreender o texto e 0 medo
em relagdo ao que pode ser encontrado foram aponta-
dos pelos demais em 23,1%, como motivos para nao
buscar informacoes.

Discussao

Este estudo identificou que familiares de criangas sub-
metidas a derivagdo ventricular ndo possuem infor-
magdes suficientes para o manejo do cuidado. Falhas
na comunicag¢ao entre os profissionais de satde e pou-
cas informacoes fornecidas colaboram para a um perfil
de familiares que nao estao de fato esclarecidos, o que
por sua vez agem como catalisadores de angustias e
demandas.

A compreensao das necessidades de informacao
e experiéncia das familias no contexto da doenga cro-
nica possibilita o delineamento de intervencdes que
ampliem seus recursos para vivenciar esta condigao,
promovendo um cuidado mais efetivo e qualificado.!®
Assim, a comunicagao efetiva coloca-se como principal
ferramenta na construcdo do conhecimento de fami-
liares de criangas submetidas a derivacdo ventricular,
contribuindo para aquisicdo de habilidades necessa-
rias para manejar os cuidados especificos necessarios.

Criangas submetidas a derivagdo ventricular de-
mandam cuidados especificos, em virtude da cronici-
dade da doenga e da dependéncia tecnoldgica. A qua-
lidade deste cuidado esta condicionada ao adequado
preparo dos familiares pelos profissionais de satde,
com o intuito de muni-los de informacdes que possam
prover seguranga aos cuidadores em relagdo a doenga

Rev Soc Bras Enferm Ped. | v.23, eSOBEP202308001 |2023



Necessidades de informagéo de familiares de criangas submetidas a derivagao ventricular

e ao dispositivo.'” Nesse sentido, a populacado parti-
cipante deste estudo nao tem conhecimento referente
ao funcionamento do sistema de derivagao ventricular,
bem como sobre sinais de falha de funcionamento e res-
tricdes que o mesmo impde, gerando desconhecimento
sobre o impacto na qualidade de vida da crianga.

Em estudo que objetivou avaliar as circunstancias
relacionadas ao 6bito subito de criangas com deriva-
cao ventricular verificou-se que sinais de aumento da
pressao intracraniana como nauseas, émese e dores de
cabeca precederam a morte, e foram sinais de alerta
ndo reconhecidos ou valorizados pelos cuidadores
principais.!® Exceto nos raros casos de fratura do cate-
ter, que poderia estar potencialmente associada a dis-
fungao subita e completa do shunt, a maioria das dis-
fungdes é progressiva, bem como a evolucao dos sinais
e sintomas apresentados. Assim, é essencial o reconhe-
cimento precoce da piora do quadro clinico, antes da
ocorréncia de lesao neuroldgica irreversivel, possibili-
tando uma rapida intervengao cirtirgica.® Nesse con-
texto, a atuagdo do enfermeiro por meio de agdes de
orientagao de criangas e familias para a identificagao
precoce de sinais de alerta pode contribuir significati-
vamente para o alcance de melhores resultados.

As informacOes oferecidas aos familiares e cui-
dadores nao sdao consideradas suficientes, sobretudo
pelo uso de linguagem de dificil compreensao. Ao rea-
lizar educacdao em saude com familiares de criangas
com necessidades especiais de cuidados, estudos re-
comendam que os profissionais de satide disponham
de algumas estratégias, como: fornecer informagdes
com linguagem simplificada, utilizar materiais edu-
cativos, validar as informacdes oferecidas aos familia-
res e indicar fontes cujo contetido seja confiavel aos
familiares.?>?” A elaboragao de um plano de cuidados
contextualizado a situagao clinica e ao conhecimento
dos cuidadores pode contribuir para prevengao de
complicagdes e, consequentemente, melhor qualidade
de vida da crianga com derivagao ventricular.

Com o intuito de empoderar os familiares de crian-
¢as submetidas a derivagdo ventricular, o enfermeiro deve
promover a literacia em satide, que equivale a capacidade
do individuo de adquirir conhecimento através de infor-
magdes relativas aos cuidados promotores de satide. As-
sim, providos de informagdes sobre os cuidados de satide
necessarios a essas criancas, serao capazes de tomar deci-
sOes relativas ao manejo de intercorréncias.®)
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Mais da metade dos participantes referiu nao
ter recebido orienta¢des sobre o dispositivo e o pro-
cedimento cirtrgico no periodo pré-operatdrio, e a
maioria pontuou ainda possuir duvidas, mais uma
vez indicando falha no processo de comunicagao. A
comunicagao efetiva implica na certificagao de que as
informacgdes foram corretamente interpretadas pelo
receptor. As falhas identificadas evidenciam a presta-
¢ao de uma assisténcia que nao promove vinculo entre
o profissional e o paciente e familia, impossibilitando
dialogos efetivos no que tange ao entendimento das
necessidades do cuidador e, por consequéncia, do seu
atendimento, podendo aumentar o sentimento de an-
glstia ja presente no processo de conhecimento de um
novo diagndstico e o uso de dispositivo.

A criacdo de um contexto em que haja interacao
entre a equipe multiprofissional e cuidadores, com
didlogo aberto e construido a partir de experiéncias
e necessidades trazidas pelos familiares, pode ser fer-
ramenta essencial para a constru¢do de um conheci-
mento concreto. A comunica¢do puramente técnica e
formal pode impedir que o familiar se sinta acolhido
pela equipe, dificultando que ele verbalize suas duvi-
das, necessidades e medos.®

A relagdo entre a equipe multiprofissional tam-
bém se coloca como fator importante na eficacia da
comunica¢ao com a familia e, por consequéncia, no
processo de educacdo em satde. O vinculo entre
equipe e familia é diretamente afetado pelos déficits
na interagao dos profissionais, que causam falhas nas
passagens de informacgdes acerca das necessidades,
nas discussOes sobre o plano terapéutico e na sensi-
bilizacdo da equipe em relagao a individualidade das
demandas da familia. Uma interacdo multiprofissio-
nal efetiva amplia a visdo sobre o paciente e familiar,
possibilitando um melhor entendimento das reais ne-
cessidades e a identificagao das falhas que impedem a
construc¢do de um conhecimento concreto.®

Da mesma forma que a comunicagdo entre os
profissionais precisa ser feita de maneira horizontal, a
construc¢do do conhecimento em satde dos familiares
e paciente também deve ser despida do conceito de
educacao depositaria, uma vez que os cuidadores pre-
cisam ser vistos como sujeitos potencialmente ativos
no processo de satide-doenca da crianga.®

O conhecimento trazido pelos familiares normal-
mente é proveniente da observagao do manejo da equi-



pe de satide, sobretudo da equipe de enfermagem, com
a crianga e os dispositivos, em que a falta do dialogo
instrui de forma superficial a prética do cuidado. E
evidenciado que ha uma distancia entre familia e pro-
fissional no que tange a educacdo em satde, muitas
vezes resultante de um profissional que nao se mostra
disponivel e um familiar que por receio e falta de enten-
dimento nao consegue formular verbalmente suas du-
vidas e demandas.® O conhecimento compartilhado
nao pode ser unicamente técnico-cientifico, mas precisa
considerar a experiéncia e o saber trazido pelos familia-
res e cuidadores, pois apenas dessa forma o processo de
educar em satide torna-se acessivel e se mostra eficaz.®

O estudo revela que familiares de criangas sub-
metidas a derivagbes ventriculares tém pouca infor-
macao referente ao dispositivo que representa a prin-
cipal opgao de tratamento em casos de hidrocefalia.
Contribui, assim, com informagdes que podem subsi-
diar a elaboracao de um material educativo de forma
promover uma assisténcia mais qualificada, segura e
fundamentada em necessidades reais.

Como limitacao da pesquisa, destacamos o redu-
zido namero de participantes, justificado por altera-
¢Oes institucionais referentes a admissao de pacientes
no servigo no decorrer do periodo de coleta de dados.

Conclusao

Familiares de criancas submetidas a derivagdes ven-
triculares tém pouca informacao referente ao sistema,
incluindo indica¢do e mecanismo de funcionamento,
sinais de mau funcionamento, possiveis complica¢des
e cuidados diarios. Apresentam duvidas em relacdo
ao procedimento cirtrgico para colocacao e revisao da
valvula e tém dificuldade em compreender as orien-
tacOes recebidas, sobretudo pela linguagem utilizada.
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