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RESUMO

Objetivo: identificar a percepgéo da equipe de Enfermagem a respeito dos limites e
possibilidades da presenca do familiar no cuidado a crianga em centro de terapia intensiva
pedidtrica oncoldgica. Método: estudo qualitativo, do tipo estudo de caso, realizado entre
setembro e novembro de 2014, com 25 membros da Enfermagem, por meio de entrevista
semiestruturada em um centro de terapia intensiva pediatrica oncoldgica de um hospital
publico do Rio de Janeiro. Dados submetidos a andlise de contetido categorial. Resultados:
a equipe percebe que, em algumas situagdes, a permanéncia do familiar traz dificuldades
para o seu trabalho, porém, entende que também é essencial para o cuidado, pois oferece
companhia e transmite confianga para a crianga. Conclusao: o cuidado compartilhado
entre a equipe de Enfermagem e a familia representa continua negociagio, troca de
experiéncias e viabiliza o cuidado a crianga com cancer no centro de terapia intensiva.
Palavras-chave: Familia; Enfermagem Oncoldgica; Crianca; Neoplasias; Unidade de Te-
rapia Intensiva.

ABSTRACT

Objective: to identify the perception of the nursing team about the limits and
possibilities of the presence of the family member in the care of the child in an
intensive pediatric oncology center. Method: this is a qualitative, case-study conducted
between September and November 2014, with 25 Nursing members, through a semi-
structured interview at a pediatric oncology intensive care unit of a public hospital in
Rio de Janeiro. Data were submitted to categorical content analysis. Results: the team
realizes that in some situations, the family member's permanence causes difficulties
for their work. However, it understands that it is also essential for care because it
offers companionship and conveys confidence to the child. Conclusion: shared care
between the nursing team and the family represents continuous negotiation, exchange
of experiences and enables the care of the child with cancer in the intensive care unit.

Keywords: Family; Oncology Nursing; Child; Neoplasms; Intensive Care Units.

RESUMEN

Objetivo: identificar la percepcion del personal de enfermeria sobre los limites y
posibilidades de la presencia del familiar en la atencién del nifio en cuidados intensivos
pediatricos oncoldgicos. Método: estudio cualitativo, tipo estudio de caso, realizado entre
septiembre y noviembre de 2014, con 25 miembros de enfermeria, por medio de entrevistas
semiestructuradas, en una unidad de cuidados intensivos pedidgtricos oncoldgicos de un
hospital publico de Rio de Janeiro. Los datos fueron sometidos al andlisis de contenido
categorial. Resultados: el personal percibe que, en algunas situaciones, la permanencia del
familiar perjudica sus tareas, aunque también entiende que es esencial para el cuidado al
ofrecerle compariia y transmitirle confianza al nifo. Conclusion: el cuidado compartido
entre el personal de enfermeria y la familia significa negociacion continua, intercambio
de experiencias y permite cuidar al nifo con cdncer en la unidad de cuidados intensivos.
Palabras clave: Familia; Enfermeria Oncoldgica; Nifo; Neoplasias; Unidades de Cuidados
Intensivos.
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INTRODUCAO

O cancer infantil é considerado uma doenca cuja incidén-
cia vem aumentando na faixa etaria de zero a 19 anos, com re-
percussdes na vida da crianca e da familia que, em grande parte,
ndo estdo preparadas para lidarem com esse diagnostico.Ele é a
segunda causa de morte entre criangas e adolescentes, estiman-
do-se que para os anos 2018/2019 ocorrerao cerca de 420 mil
casos novos de cancer! Quando diagnosticado precocemente,
podem-se obter boas chances de cura.

O diagnostico de cancer na crianga, bem como sua hospi-
talizagdo, além de modificar a rotina, gera na familia mudangas
psicoemocionais e interfere na dinamica familiar, pois o enfrenta-
mento da revelagéo diagnostica é causadora de dor e sofrimen-
to, tanto pelo desconhecimento do cancer, como estigma que a
doencga carrega e pelas alteracdes que os familiares precisam fa-
zer para se adaptarem a nova situagdo.

Frente ao desconhecido, a familia vivencia uma série de sen-
timentos, tal como o medo, que é caracterizado pelo sentimen-
to de insegurancga diante da mudanga de rotina e pelas consequ-
éncias do tratamento. Cada familia apresenta suas proprias ca-
racteristicas, suas maneiras de agir e enfrentar a descoberta do
céancer e a hospitalizagéo do filho, pois séo seres Unicos, devendo
ser respeitados e compreendidos na sua maneira de ser?

A confirmagio da doenga e a necessidade de hospitaliza-
¢do da crianga causam dificuldades na reorganizagéo dos papéis
familiares e funcdes sociais, tais como trabalho, estudo e lazer,
0s quais muitas vezes precisam ser interrompidos pela situagéo,
ocasionando instabilidade na dindmica familiar.* A situagéo pode
se tornar mais dolorosa quando ha necessidade de internagéo na
unidade de terapia intensiva.

Uma unidade de terapia intensiva caracteriza-se como um lo-
cal dotado de monitorizagdo continua que admite pacientes po-
tencialmente graves ou com descompensagdo de um ou mais sis-
temas organicos. O tratamento propde monitorizagdo continua,
equipamentos especificos, as tecnologias necessarias ao diagnosti-
co e tratamento objetivando amenizar o sofrimento, independen-
temente do progndstico do paciente’ Entretanto, para algumas
pessoas, a admissdo do paciente nessa unidade é vinculada a morte.

Dessa forma, quando a crianga é internada no centro de te-
rapia intensiva, os familiares, especialmente as maes, que sdo as
principais acompanhantes, vivenciam momentos de sofrimento
diante do temor da possibilidade da perda do filho amado, da
incerteza do retorno para o lar, da separagéo dos filhos que ndo
estdo sob seus cuidados, de enfrentamento do ambiente desco-
nhecido e do convivio com profissionais que a visualizam apenas
como a mae acompanhante da crianca hospitalizada, ou seja, ela
ndo ¢ inclusa no cuidado.®

A insercdo da familia no cenario hospitalar para acompanhar
a crianga e o adolescente é garantida pelo Estatuto da Crianga e o

"

do Adolescente e o referido estatuto, que preceitua: “é garantida a
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permanéncia de um responsavel durante a hospitalizacdo”. Estabe-
lece ainda que “os hospitais devem proporcionar condigdes para a
permanéncia em tempo integral de um dos pais ou de responsa-
vel, nos casos de internagdes de crianca e de adolescente”’

A presenca do familiar facilita a adaptacao da crianga duran-
te a hospitalizagdo e diminui o impacto da separagao da sua roti-
na. Isso, por sua vez, proporciona assisténcia integral por parte da
equipe multiprofissional, aumentando a adesdo ao tratamento, 0
que resulta em melhor resposta terapéutica a doenga.

Na literatura cientifica ha diversos estudos que destacam os
beneficios da participagio da familia no cuidado a crianca hospi-
talizada.%” Entretanto, o contexto da presenca e permanéncia da
familia no centro de terapia intensiva oncoldgica ainda ndo ad-
quiriu visibilidade na literatura.

Diante do exposto, questiona-se: como a equipe de Enfer-
magem percebe a presenca do familiar acompanhante no cen-
tro de terapia intensiva pediatrica oncoldgica? Assim, o presente
estudo objetivou identificar a percepgio da equipe de Enferma-
gem a respeito dos limites e possibilidades da presenca do fami-
liar no cuidado a crianga no centro de terapia intensiva pediatri-
ca oncologica.

METODOLOGIA

Trata-se de pesquisa com abordagem qualitativa® do tipo
estudo de caso Unico, descrito como sendo a pesquisa que pro-
porciona uma visdo geral sobre determinado caso.’ O cenario do
estudo foi o Centro de Terapia Intensiva Pediatrica Oncoldgica
(CTIPO) de um hospital publico do Rio de Janeiro.

Participaram da pesquisa 25 membros da equipe de Enfer-
magem, dos quais 10 enfermeiros e 15 técnicos de Enfermagem.
Para a selecdo dos participantes foram critérios de inclusao: estar
lotado no setor ha no minimo dois meses, de ambos os sexos; fo-
ram excluidos os profissionais de Enfermagem ausentes e/ou em
situagdo de afastamento do setor no periodo da coleta de da-
dos. Para identificagdo dos membros da equipe de Enfermagem
foram atribuidos os seguintes codigos: enfermeiros — Enf (1-10) e
técnicos de Enfermagem — Tec enf (1-15).

A producéo de dados ocorreu no periodo de outubro a no-
vembro de 2014 mediante entrevista semiestruturada com rotei-
ro que continha as seguintes perguntas: COmo vocé vé a presen-
¢a do familiar acompanhante no CTIPO? Quais as vantagens e
desvantagens da presenca do familiar acompanhante da crianga
no cuidado? As entrevistas foram gravadas em aparelho digital
mp4, para preservar a integralidade dos discursos.

As entrevistas foram realizadas, de acordo com a disponi-
bilidade dos participantes, no periodo da manha, tarde e noite,
no quarto reservado para o descanso da Enfermagem, buscando
preservar um espago que tivesse poucas interferéncias. A dura-
¢do média das entrevistas foi de 10 minutos.
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Apds a transcricdo das entrevistas, procedeu-se a leitura
integral do material empirico e os dados foram submetidos a
analise de contelido categorial seguindo as etapas: pré-analise;
exploracio do material; tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretagdo.”® Seguindo-se os passos de pré-analise e explora-
¢do do material foi possivel a organizacdo e leitura repetida dos
dados da pesquisa.

Para manter o rigor no estudo, foram utilizadas as seguintes
estratégias: colocaram-se as entrevistas disponiveis apds transcri-
¢éo, para todos os participantes, a fim de verificarem se estavam
representados na forma como os dados foram sendo analisados
e se usaram critérios consolidados para o Reporting Qualitative
Research (COREQ) como ferramenta de apoio. Este é constitu-
ido por uma lista de 32 itens de verificagio em relagéo a equipe
de pesquisa, ao projeto de pesquisa e analise dos dados quanto a
métodos de pesquisa qualitativa.”

Posteriormente, procedeu-se a tratamento e interpretagao
dos resultados obtidos e, apds a andlise dos dados e identificagéo
dos temas, os dados codificados foram agrupados por similarida-
de. Cada categoria foi considerada saturada quando no foi pos-
sivel acrescentar novos dados. Tal procedimento deu origem as
seguintes categorias: limites da presenca do familiar no cuidado
a crianga no centro de terapia pediatrica oncoldgica; a perma-
néncia do familiar possibilitando compartilhamento do cuidado
a crianga no centro de terapia intensiva pediatrica oncologica.

Em todas as etapas da pesquisa procurou-se atender as nor-
mas nacionais e internacionais de ética em pesquisa envolvendo
seres humanos. Como o preconizado na Resolucdo 466/12 do
Conselho Nacional de Satide CNS,”? a pesquisa foi submetida e
aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Universi-
tario Antdnio Pedro (CEP/HUAP/UFF), sob o n° 826.222/10/2014
e pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Cendrio de Estu-
do. Nesse sentido, todos os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Aos entrevistados foi
assegurada a escuta dos depoimentos logo apds a gravagao, po-
dendo acrescentar ou anular alguma informagéo.

RESULTADOS

Quanto aos participantes da pesquisa, dos 25 profissionais
de Enfermagem, 22 (88%) eram do sexo feminino e trés (12%)
do sexo masculino; 10 (40%) eram enfermeiros e 15 (60%) técni-
cos de Enfermagem; todos os enfermeiros eram especialistas, dos
quais dois (8%) na area de Oncologia e nove (82%) em terapia in-
tensiva. Dos 15 (60%) técnicos de Enfermagem, nove (36%) eram
também graduados em Enfermagem, dos quais quatro (16%) ti-
nham especializagio em terapia intensiva.

Em relagéo ao tempo de formagéo profissional, 10 (40%) en-
fermeiros entrevistados ficaram em torno de 10 anos e 15 (60%)
técnicos variaram entre 10 e 20 anos. A respeito da atuagéo no
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centro de terapia intensiva pediatrica, o tempo de atuacdo foram
0s mesmos em torno de quatro anos tanto para os enfermeiros
quanto para os técnicos de Enfermagem.

Na percepgio da equipe de Enfermagem, em algumas si-
tuagoes a permanéncia do familiar traz dificuldades para o seu
trabalho, bem como a interagédo de ambos. Para eles, alguns pais
sentem raiva pela doenga e procuram um culpado, tendem a
ndo valorizar o cuidado da Enfermagem, classificam os profissio-
nais como: bom, ruim, seco, frio. Em suma, profissionais sao rotu-
lados conforme o sentimento que despertam nos pais.

[...] s6 pelo momento de raiva, pela doenga mesmo
(Téc. Enf. 10).

[..] eles acham a gente muito frio e com pouca sensibili-
dade ao sofrimento da crianca e ao sofrimento deles (Enf. 3).

Por outro lado, para a equipe de Enfermagem alguns familia-
res veem o cuidado prestado com desconfianca e restrigdes. A fa-
milia mostra apreensao, ansiedade, medo e em determinados mo-
mentos questionam acerca de algumas praticas da Enfermagem.

Tem alguns familiares que vé com desconfianca [...]
depende muito da abordagem e maneira como se fala. Ja
tivemos experiéncia de profissionais [...] que vdo ser ques-
tionados e tratados até com uma certa rispidez (Enf. 5).

Uma familia ou outra que acaba néo aceitando muito
a questdo do diagnostico, do tratamento, que eles ficam as-
sim muito ansiosos, muito inseguros, néo quer perder e aca-
ba atrapalhando um pouco a gente (Téc. Enf. 5).

E talvez seja um procedimento que a gente precise fa-
zer que os familiares ndo aceitem, acredito que seja isso
(Téc. Enf.9).

Os profissionais de Enfermagem entendem que o diagnosti-
co de cancer, aida da crianga para o CTIPO, bem como a realiza-
¢do de diversos procedimentos médicos e de Enfermagem, des-
pertam diversos tipos de sentimentos nos pais e devem ser por
iSSO 0s questionamentos.

N&o obstante, para alguns profissionais os cuidados sdo ex-
clusivos da equipe de Enfermagem, ndo devendo ser comparti-
lhados com a familia. Afirmam ainda que o acompanhante so-
mente pode observar e entreter a crianga.

REME . Rev Min Enferm. 2019;23:e-1180
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Ndo, eu acho que ndo compete ao familiar cuidados
de Enfermagem (Téc. Enf. 7).

Se ele é acompanhante ele estar para acompanhar
entdo assim todos os cuidados da crianga pertence a equi-
pe multidisciplinar [...] (Téc. Enf. 3).

Eu acho que o acompanhante ele tem que observar a
crianga e estar o tempo inteiro do lado da crianga [...] (Enf. 4).

Corroborando esses depoimentos, a equipe de Enferma-
gem ainda propde que a familia deveria atuar apenas no entrete-
nimento da crianca. Atividades como colocar um DVD em fun-
cionamento, estimular a ver desenhos, desenhar e pintar sdo ati-
vidades que podem ser realizadas pelo familiar acompanhante.

Aquela crianga que interage, a mde bota um DVD [.. ]
crianga que ja estd na escolinha gosta de desenhar, a mée
sempre esta ali ajudando a desenhar pintar (Téc. Enf. 7).

Poxa, eu acho que ela pode interagir bem com a crian-
¢a, procurando botar um DVD que aqui tem [...] E pra quem
escreve nos temos também folhas, imprimimos desenhos pra
elas entdo interagir mais com a crian¢a (Téc. Enf. 11).

Quanto a participacdo da familia no cuidado a crianga, os
entrevistados ressaltaram que quando a crianga esta hemodina-
micamente instavel ndo é permitida a participagédo do familiar
nos cuidados. Situagdes como, por exemplo, a crianga estar intu-
bada, em uso de ventilagdo mecanica, de medicamentos vasoa-
tivos, hemodialisando, entre outros dispositivos, sdo fatores que
inviabilizam a colaboragao dos pais nos cuidados.

Se estiver intubada, a gente ndo vai querer que acom-
panhante nem troque uma fralda. A ajuda deles é exata-
mente essa, de observar alguma alteragdo e estar nos auxi-
liando dessa forma, chamando (Enf. 9).

Eu acho que isso tudo vai variar de acordo com a gra-
vidade da crianga, procedimentos como troca de fralda, au-
xilio no banho séo dificeis de acontecer (Enf. 4).

Quer ajudar? Quer fazer algo? Entdo ndo pode. A
crianga estar intubada. [...] se a familia ajudar e algo acon-
tecer a responsabilidade é nossa. Entdo, eu ndo permito!
(Téc. Enf. 3).

Alguns profissionais percebem, como limite para o cuidado,

a interferéncia da familia no cotidiano da terapia intensiva. Essa
interferéncia varia de familia para familia e esta diretamente rela-

DOI: 10.5935/1415-2762.20190028

cionada ao procedimento no qual a crianga foi submetida. Cons-
tata-se nas inferéncias a seguir:

[...] interfere sim. Muitas das vezes, ndo gosta que, por
exemplo, vocé vai pegar um acesso venoso periférico e ndo
consegue de primeira vez, ai jd fica, assim, fazendo “caras e
bocas” olhando meio de cara feia (Enf. 8).

Dependendo, tem uns que interfere, [...) acha que a crian-
¢a vai sentir dor [....]. Interfere em termo de tudo, por exemplo,
vai puncionar uma veia a crianga vai ficar superirritada, cho-
rosa, ds vezes até mesmo na troca de fralda (Téc. Enf. 3).

Uma forma de minimizar a interferéncia do familiar é o for-
necimento de esclarecimentos acerca das condutas realizadas na
crianga hospitalizada, o que, por sua vez, promove uma relagio
de confianga. Esse fato foi observado no relato a seguir.

Como € que eu posso explicar? Vocé esta dizendo o se-
guinte: Olha, essa aqui é a medicagdo tal, eu vou precisar
aspirar seu filho, [...). Entdo eu percebi que a mde gostou
que eu falei isso. Acho que os agrada vocé dar uma satisfa-
¢do do que estd fazendo com a crianga (Enf. 4).

O fornecimento de informagdes sobre todos os procedi-
mentos e condutas realizados na crianga permite que a familia
se sinta mais segura com a equipe de Enfermagem. E isso, por sua
vez, humaniza a assisténcia prestada a crianga bem como ao fa-
miliar acompanhante.

Durante a hospitalizagdo da crianga com cancer no CTIPO,
existem procedimentos que podem ser compartilhados com os
familiares, visto que séo cuidados que, por natureza, ja sdo comuns
na pratica das familias no ambiente domiciliar. Entre os elementos
facilitadores, os participantes da equipe de Enfermagem destaca-
ram a presenca do familiar acompanhante como bem-vinda.

Foi o eu falei. Existemn acompanhantes e acompa-
nhantes. Tem aqueles que agregam. Eles estdo ali proximos
mais para questdo de dar suporte ao filho na hora do pro-
cedimento, na hora de vocé fazer uma medicagdo (Enf. 3).

Eu procuro deixar eles participarem do processo do

cuidado. Entdo eles acabam que interagem com a gente,
acaba que ajuda muito (Téc. Enf. 4).
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Eles ajudam a gente no cuidado (Téc. Enf. 5).

A familia é considerada elemento essencial na recupera-
¢do da saude da crianga com cancer. Com a permanéncia do
familiar para acompanha-la, fez-se necessario inseri-lo em algu-
mas atividades relacionadas a crianga, promovendo, dessa for-
ma, o estreitamento dos lacos afetivos, bem como da formacio
de vinculos com a equipe de Enfermagem. Essa interacgéo foi
evidenciada nos relatos a seguir:

Ajudar a gente no banho (Enf. 1).

Ajuda na higiene, ajuda na troca de fralda, de repen-
te verifica a temperatura, mas fora isso néo caberia mais
nada a eles (Téc. Enf. 13).

Eu procuro estimular assim, mde troca seu filho, tro-
ca uma fralda, passa um hidratante, porque é o contato, o
manuseio, ajuda no banho (Téc. Enf. 10).

O banho! O banho que é uma parte bem intima da
crianga, do paciente. O familiar estar ali do lado ajudando,
fazendo a higienizagdo é importante (Téc. Enf. 12).

Assim sendo, a equipe de Enfermagem entende que a pre-
senca da familia contribui para a realizagio de alguns cuidados
na crianga, tais como: ajudar no banho, na alimentacéo, na troca
de fralda, colocar o termdmetro e passar hidratante. Com isso,
foi estabelecida interagdo entre o familiar e a equipe de Enferma-
gem, proporcionando seguranca e suporte a crianga.

Além disso, alguns profissionais sentem-se mais seguros
em prestar assisténcia a crianga quando os pais estdo presen-
tes. A interagdo decorrente da convivéncia familia / equipe de
Enfermagem no CTIPO se traduz na flexibilizagao dos cuidados
realizados com a criancga.

Eu sempre gostei dos pais presentes no tratamento dos
filhos. Eu acho que é bom pra crianga e pra equipe também
(Téc. Enf. 8).

Eu até assim me sinto um pouco dependente que o acom-
panhante esteja, ndo pra ele fazer os cuidados por mim, mas
pra ele poder acompanhar esse processo, entendeu? (Enf .5).

Eu acho importante também pra gente ir chegando
nessa crianca de uma forma mais sensivel, ndo téo bruta, e

uma forma da gente estar perto desse pai (Enf. 3).

A equipe de Enfermagem do CTIPO destacou ainda que, na
iminéncia da alta da crianca para a enfermaria, ela prepara/ensina
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a familia, a realizar alguns procedimentos, como a aspiragéo de
traqueostomia, no caso da crianga ser traqueostomizada.

[...] quando, ja esta indo de alta, porque na enferma-
ria os pais fazem alguns procedimentos, como aspiragéo da
tragueostomia, banho no leito, troca de fralda, entéo ensi-
nar eles aspirar é uma conduta nossa, mas tudo deveria fi-
car a par da Enfermagem [...] (Enf. 10).

A proposta da equipe de Enfermagem do CTIPO em treinar
a familia a realizar procedimentos, tais como aspiragéo da traque-
ostomia da crianga, se deve ao fato de que muitas vezes as criangas
apds a alta para a enfermaria e, consequentemente, alta hospitalar
podem ir para casa em posse de dispositivos como canula traque-
al, sonda nasoenteral e cateteres venosos. O objetivo é prepara-los
para saberem manipular esses dispositivos, uma vez que, no ambi-
to domiciliar, o cuidado da crianga passa a ser realizado pela familia.

DISCUSSAO

No decorrer do desenvolvimento deste estudo ficou evi-
denciado que a crianca e a familia vivenciam dificuldades varia-
das durante o periodo de hospitalizagdo, seja em virtude da se-
paragdo dos membros da familia durante as internagdes, seja em
funcao das profundas mudancgas em suas atividades diarias ou,
ainda, pelo medo do desconhecido e da morte.”

Sentimentos conflitantes sdo despertados nos pais, tais
como raiva, medo, impoténcia e, por isso, no hospital, a familia
mantém vigilancia constante, controlando o cuidado prestado
a crianga, colocando-se disponivel para ela, sendo uma fonte de
apoio. Na maioria das vezes, porém, o familiar pode ser interpre-
tado como inflexivel, invasivo e até mesmo indesejavel pela equi-
pe, por questionar sobre a situacdo de seu filho.*

Embora haja reconhecimento acerca da importéancia da fa-
milia no processo terapéutico e com vistas ao bem-estar infan-
til, ha situagdes em que essa relagido nao se estabelece de forma
tranquila e nas quais se verifica a ndo aceitagao do familiar no
cuidado. O primeiro contato entre familiar e equipe de Enferma-
gem é quase sempre encarado de forma negativa, em fungio de
fatores como medo, ansiedade, angUstia, desconhecimento dos
procedimentos a serem realizados com a crianga e falta de con-
fianca nas relagdes interpessoais.”

E compreensivel que os profissionais vivenciem momentos
de conflitos intimos em relagédo a permanéncia dos pais na UTI,
visto que a inclusdo desse novo elemento (os pais) no cuidado e
no interior das UTls é algo novo, incipiente, que precisa ser traba-
lhado com a equipe.'®

Nesse sentido, a familia mantém vigilancia constante, con-
trolando o cuidado prestado a crianga, colocando-se disponivel
para ela, sendo uma fonte de apoio. Na maioria das vezes, no en-
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tanto, o familiar pode ser interpretado como inflexivel, invasivo e
até mesmo indesejavel pela equipe, por questionar sobre a situa-
¢do de seu filho™ E essa situagdo pode desencadear instabilidade
entre os personagens em questao. Uma maneira de contornar a
situacdo €, aos poucos, quebrar as barreiras que envolvem o cui-
dado profissional e o cuidado familiar.

Envolver a familia nos cuidados a crianca hospitalizada impli-
ca rever os modos como a Enfermagem tem delineado esse pro-
cesso, Uma vez que a incongruéncia entre a participagdo real e a
participagdo desejada por eles pode causar dificuldades parentais.
As enfermeiras pediatricas precisam lembrar que as preferéncias
parentais para participagdo variam e precisam estar preparadas
para apoiar a participagdo da familia no nivel em que seus mem-
bros escolhem, contribuindo para uma experiéncia satisfatoria.”

Dessa forma, para garantir o cuidar integral depara-se com a
necessidade de estabelecer vinculos, confianga e responsabiliza-
¢&o. Um olhar e um agir ampliados para a familia, tornando-a par-
te do processo, no dambito da assisténcia a crianga hospitalizada,
atribuindo o respeito a singularidade do bindmio filho-familia.”®

Uma forma de estabelecer vinculos é informar ao familiar
sobre o tratamento e a realizagdo de procedimentos e exames,
bem como esclarecer as dlvidas que eles tém, e isso, por sua vez,
transmite seguranca e tranquilidade, proporcionando a sensagao
de respeito e valorizagdo como coparticipante no cuidado. A re-
lagdo estabelecida entre profissional de Enfermagem e familia
deve apreciar o conhecimento expresso pelo familiar cuidador,
pois, a partir dele, torna-se possivel atentar para as especificida-
des de cada crianga e familia.”

Além disso, a presenca da familia, além de possibilitar condi-
¢des emocionais mais satisfatorias para ambas, tem uma série de
outras vantagens: cria relacionamento mais proximo e intenso com
aequipe, é fonte direta de informagdes sobre a evolugio da doenga,
previne acidentes com a crianga, é fonte de afeto, seguranca e serve
de mediadora e facilitadora da adaptagio da crianca ao hospital.*

Com isso, na internagao hospitalar da crianga, a familia é ca-
paz de, a partir das interagdes com os profissionais da satide-En-
fermagem atuantes no setor, reorganizar-se e agir. Ha a necessi-
dade de se repensar o papel da familia como cuidadora e nosso
papel na interagdo com ela, durante a relacdo de cuidado, consi-
derando os significados atribuidos a experiéncia vivida. Torna-se
necessario criar espacgos de liberdade para que a familia possa se
estabelecer como tal no ambiente do hospital.”

A insercdo da familia na assisténcia a crianga hospitalizada
desencadeia nova forma de organizacdo do trabalho da Enfer-
magem, tendo em vista que a méae passa a realizar muitos cui-
dados ao filho, os quais eram anteriormente de competéncia da
Enfermagem, especialmente aqueles relacionados a higiene, ali-
mentagdo e apoio emocional a crianca.”?

A partir dos depoimentos, constatou-se que, no cuidado a
crianga hospitalizada no CTIPO, a interacdo entre os participan-
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tes envolvidos no cuidado se faz necessaria para que a assisténcia
a crianga seja efetiva e satisfatdria, tanto para quem cuida quanto
para quem é cuidado.

Sendo assim, a interagdo e o vinculo podem ser ferramentas
importantes no fortalecimento das relagbes humanas em unida-
des de internagao pediatrica, da mesma forma que a escuta aten-
ta e as atitudes de empatia na relagdo com a crianca e sua familia
podem tornar a assisténcia humanizada.”?

Dessa forma, o cuidado compartilhado torna-se uma pers-
pectiva, em que tanto profissionais como familiares cuidadores
atuam na construgao de uma responsabilizagdo compartilhada
do cuidado, em que cada um beneficia a crianga com a especi-
ficidade do seu cuidado, negociando agdes estratégicas capazes
de propiciar-lhe cuidado integral e humanizado.”'

Considerando que a hospitalizagio da crianga pode gerar
mudangas na rotina e na relagdo familiar, muitas vezes a familia
confere a Enfermagem o papel de referéncia e apoio, inclusive as-
sociando-a a figura familiar. Assim sendo, os profissionais de En-
fermagem se encontram em lugar privilegiado para transformar
o cuidado, valorizando o protagonismo dos familiares e contri-
buindo para que o cuidado compartilhado entre Enfermagem e
familia se efetive de forma respeitavel, responsavel e ética.”

Dessa forma, os cuidados prestados pela familia, bem como
aseguranga com que sio executados, dependem da orientagao e
apoio da equipe de satide, ndo apenas ensinando, mas atentando-
-se para as dificuldades que a familia podera apresentar, a fim de
preveni-los. Nesse caso, o termo “dificuldades” ndo se limita ape-
nas aquelas encontradas na pratica do cuidado, mas também o
desgaste que a familia enfrenta ao conviver com o cancer, as de-
bilidades que o doente apresenta decorrentes da doenca e a fra-
gilidade dos servigos de salide no preparo para a alta hospitalar.*

A presenca da familia, além de possibilitar condicdes emocio-
nais mais satisfatorias para ambas, tem uma série de outras vanta-
gens: cria relacionamento mais préximo e intenso com a equipe, é
fonte direta de informagdes sobre a evolucdo da doenga, previne
acidentes com a crianga, é fonte de afeto, seguranca e serve de me-
diadora e facilitadora da adaptagéo da crianca ao hospital.”

Assim, na internacgao hospitalar da crianca, a familia é capaz
de, a partir das interagdes com os profissionais da satide-Enfer-
magem atuantes no setor, reorganizar-se e agir. Ha a necessidade
de se repensar o papel da familia como cuidadora e nosso papel
na interagdo com ela, durante a relagéo de cuidado, consideran-
do os significados atribuidos a experiéncia vivida. Torna-se neces-
sario criar espagos de liberdade para que a familia possa se esta-
belecer como tal no ambiente do hospital.?’

CONCLUSAO

No dmbito do CTIPO, a equipe de Enfermagem sente algu-
mas dificuldades relacionadas as reacdes da familia, tais como sen-
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timentos de medo e raiva, assim como no compartilhamento de
cuidado com a familia, principalmente quando a crianga encon-
tra-se com a salide hemodinamicamente instavel. Por outro lado,
existem procedimentos que podem ser compartilhados com os
familiares, tais quais relacionados a higiene, alimentagio e apoio
emocional, visto que sdo cuidados que por natureza ja sdo co-
muns na pratica das familias no ambiente domiciliar. Assim, a me-
dida que é estabelecida interagdo da enfermagem com a familia,
as acoes de cuidado passam a ser compartilhadas nesse cenario.

O cuidado compartilhado entre a equipe de Enfermagem e
o familiar acompanhante representa uma continua negociagao,
uma troca de experiéncias que favorece a convivéncia de ambos
e viabiliza o cuidado & crianca com cancer no CTIPO. E de fun-
damental importancia que a equipe de Enfermagem se aproprie
das mudangas e de novos conhecimentos, visando acdes pro-
motoras do envolvimento da participagio dos pais nos cuidados
de satide a crianga enferma.

Portanto, a equipe de Enfermagem da unidade, além do co-
nhecimento técnico e cientifico, habilidades como escuta aten-
ta, sensibilidade e atencdo qualificada tanto para a crianga, quan-
to para seu familiar, sdo importantes para um ambiente seguro e
humanizado, proporcionando, dessa forma, as condigdes neces-
sarias para um cuidado centrado na crianca.

Dessa forma, a Enfermagem, além de compartilhar o cuida-
do no dmbito do CTIPO, prepara a familia para a realizagdo de
determinados procedimentos na crianca, na iminéncia da alta da
mesma para a enfermaria, bem como da alta hospitalar.

Este estudo pretende, na area de Oncologia Pediatrica, des-
pertar reflexdes da equipe de Enfermagem sobre a importan-
cia do familiar acompanhante no cuidado a crianga com can-
cer hospitalizada no CTIPO, preparando-a para inserir o familiar
acompanhante como sujeito do cuidado, preocupando-se com
as condigdes que esse familiar tem para dar continuidade ao tra-
tamento da crianga no ambito domiciliar.

Como limitagdo da pesquisa, esta retrata a realidade de uma
instituicdo do Rio de Janeiro. Assim, sugere-se a realizagdo de no-
vas pesquisas, em outras regides, para ampliagdo da discussao e
comparagao desta pesquisa com outras.
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