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Objetivo: compreender a visao dos familiares de crianca com condicao cronica hospitalizada sobre o cuidado
compartilhado com a equipe de enfermagem. Método: estudo qualitativo, exploratério e descritivo, realizado
com dez familiares de criancas com condicoes cronicas internadas nas enfermarias clinica, cirdrgica e intensiva
pediatrica de um Hospital Universitirio no Rio de Janeiro, Brasil. A coleta de dados ocorreu mediante aplicacio de
entrevista semiestruturada. Os dados foram analisados pela andlise de contetido. Resultados: identificou-se quatro
categorias: Buscando uma definicio para cuidado compartilhado; Ajudando e aprendendo durante a hospitaliza-
cao; Exemplificando as formas de realizar cuidado compartilhado no ambiente hospitalar; Sensacdes vivenciadas
pelos cuidados compartilhados. Consideracdes Finais: na visao dos cuidadores de criancas em condic¢@o cronica, o
compartilhamento do cuidado nas hospitalizacdes é percebido como ajuda dos acompanhantes aos profissionais, e
nao como parte do cuidado. Foram identificados momentos de troca e aprendizado, porém o cuidado pareceu ser
mais compartimentado do que compartilhado.

Descritores: Familia. Crianca Hospitalizada. Doenca Cronica. Relagdes Profissional-Familia. Enfermagem.

Objective: to understand the view of family members of children with chronic hospitalized conditions about shared
care with the nursing team. Method: qualitative, exploratory and descriptive study, conducted with ten relatives of
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children with chronic conditions hospitalized in the clinical, surgical and pediatric intensive wards of a University
Hospital in Rio de Janeiro, Brazil. Data collection occurred through the application of semi-structured interviews.
The data were analyzed by content analysis. Results: four categories were identified: Seeking a definition for shared
care; Helping and learning during hospitalization; Exemplifying the ways to perform shared care in the hospital
environment; Sensations experienced by shared care. Final considerations: in the view of caregivers of children in
chronic conditions, the sharing of care in hospitalizations is perceived as the help of companions to professionals, and
not as part of care. Moments of exchange and learning were identified, but care seemed to be more compartmentalized
than shared.

Descriptors: Family. Child, Hospitalized. Chronic Disease. Professional-Family Relations. Nursing.

Objetivo: comprender la vision de los familiares de ninios con enfermedades cronicas hospitalizadas sobre la atencion
compartida con el equipo de enfermeria. Método: estudio cualitativo, exploratorio y descriptivo, realizado con
diez familiares de ninos con enfermedades cronicas hospitalizados en las salas intensivas clinicas, quirtirgicas y
pedidtricas de un Hospital Universitario de Rio de Janeiro, Brasil. La recoleccion de datos se produjo mediante la
aplicacion de entrevistas semiestructuradas. Los datos fueron analizados por andlisis de contenido. Resultados: se
identificaron cuatro categorias: Biisqueda de una definicion de atencion compartida; Ayudar y aprender durante
la hospitalizacion; Ejemplificar las formas de realizar la atencion compartida en el dmbito hospitalario; Sensaciones
experimentadas por el cuidado compartido. Consideraciones finales: en opinion de los cuidadores de ninos en
condiciones cronicas, el reparto de cuidados en las bospitalizaciones se percibe como la ayuda de los acompanantes
a los profesionales, y no como parte de los cuidados. Se identificaron momentos de intercambio y aprendizaje, pero

el cuidado parecia estar mds compartimentado que compartido.

Descriptores: Familia. Nino Hospitalizado. Enfermedad Cronica. Relaciones Profesional-Familia. Enfermeria.

Introducio

As condicoes cronicas de satude sdo situacoes
que requerem tratamentos continuos e de longa
duragio, que exigem cuidados duradouros. Elas
compreendem tanto doencgas crénicas quanto
doencas infecciosas, tendo em vista que sio
situacdes de saide que requerem tratamentos
continuos, de longa dura¢ao, que exigem conti-
nuidade do cuidado, interrupc¢ao e incorporac¢io
de rotinas de vida". Na populacio infantil, as
condi¢coes cronicas podem estar relacionadas a
condigoes fisicas, doencas mentais, deficiéncia
no desenvolvimento e no aprendizado. Dentre
as muitas doencas cronicas infantis, pode-se des-
tacar a fibrose cistica, cardiopatias congénitas,
paralisias cerebrais e cincer”.

A condi¢do cronica, para a crianga e sua fa-
milia, significa mudancas de vida que requerem
adaptacoes e estratégias para o enfrentamento
do diagnéstico e suporte as suas necessidades.
Torna-se, entlo, essencial o acompanhamento
da crianca e do familiar durante todo o trata-
mento, assim como a criacio de vinculos de
confianga e seguranca com a equipe de satde'”.

Entre os brasileiros, na populacio infantil, 9,1%
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das criancas de 0 a 5 anos, 9,7% de 6 a 13 anos
e 11% dos adolescentes de 14 a 19 anos tém
doenca cronica"”.

A condi¢ao cronica de uma crianca € res-
ponsavel pelo grande nuimero de internacoes
hospitalares, que pedem um cuidado continuo
e nem sempre leva a cura”. Nio se pode pensar
em hospitalizacao infantil sem vincular a fa-
milia a este processo. Segundo o Estatuto da
Crianca e do Adolescente, é direito da crianga
que os estabelecimentos de atendimento a satde
proporcionem condi¢cdes para que ela tenha um
acompanhante em tempo integral”. Durante a
internacao, a familia da crianga torna-se interces-
sora e corresponsdvel pela crianca no hospitalm).

O papel dos enfermeiros no processo de
adaptacao das familias a doenca é fundamental
para ajuda-las a achar a melhor forma de en-
frentar essa missao”’. O cuidado do publico
infantil em condicoes cronicas hospitalizadas
implica em reconhecer tanto a crianca como
a familia como seres multidimensionais e que
devem ter seus valores identificados. Isso ofe-

rece ao enfermeiro a oportunidade de inimeras
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interacoes, visto que uma abordagem centrali-
zada na patologia nao ¢ suficiente para atender
a crianca e sua familia em sua complexidade®.

O cuidado com a crian¢a ndo exige somente o
conhecimento técnico, mas um conjunto de acoes
que envolve tanto o seu familiar quanto o profis-
sional de enfermagem. Significa respeitar, acolher,
compreender e atender as necessidades do pa-
ciente infantil, buscando minimizar o sofrimento,
mediante um cuidado humanizado e integral®.

E de extrema importincia que a familia seja
ouvida e incentivada a expor suas duvidas e opi-
nides durante todo o processo de cuidar, pois
esta é fundamental para a promo¢ao da saide
durante a hospitalizacdo. Assim, o enfermeiro
deve estimular a participacdo da familia nesse
cuidado, considerando-a parceira"”.

A implantacdo do cuidado compartilhado
durante as hospitalizacoes vem sendo cada vez
mais estimulada. O cuidado compartilhado pode
ser definido como a elabora¢ao de um projeto te-
rapéutico que envolva a familia e a enfermagem,
motivando, assim, as habilidades e capacidades
de se desenvolver comunicacao, acolhimento e
didlogo, dando oportunidades de colocar o fami-
liar como protagonista do cuidado™?.

A familia sente-se mais segura e confiante
no cuidado recebido pela criancga, ao interagir
e compartilhar o cuidado com o profissional e a
equipe de enfermagem. Quando o cuidador fa-
miliar é ouvido e suas reinvindicacdes sio aten-
didas, ele reconhece que as interacdes com a
equipe sio positivas e sente-se parte da rotina,
ao tomar parte no cuidado da crianca”.

Diante do exposto e da inquietacao das pes-
quisadoras para compreender como ocorre o
cuidado compartilhado entre o profissional e o
familiar, este estudo mostra-se significativo e con-
siderdvel, uma vez que se pretende dar voz ao
familiar, para que possa descrever como acontece
o cuidado compartilhado na sua propria visao.

Assim, o objetivo deste estudo foi com-
preender a visao dos familiares de crianca com
condi¢io cronica hospitalizada sobre o cuidado

compartilhado com a equipe de enfermagem.

Método

Trata-se de estudo qualitativo, do tipo descri-
tivo e exploratorio, realizado nas enfermarias de
clinica pedidtrica e cirtrgica e na unidade de te-
rapia intensiva pedidtrica (UTIP) de um Hospital
Estadual Universitario na cidade do Rio de Janeiro.

Os participantes foram familiares de criancas
com condic¢oes cronicas internadas nas enferma-
rias supracitadas, de ambos os sexos, maiores
de 18 anos. Os critérios de inclusao foram: ser
o principal cuidador no contexto hospitalar; ter
diagnostico da condicio cronica da crianca de,
no minimo, 3 meses; ter passado por, no minimo,
uma internacao anterior a atual. Estes critérios
justificam-se pela maior proximidade desse cui-
dador com os cuidados realizados no hospital,
entendendo-se que o minimo de 3 meses desde
o inicio do diagndstico possibilita-lhe maior
entendimento sobre esse processo.

Excluiram-se os familiares visitantes ou cui-
dador esporadico e familiar/cuidador de criancas
hospitalizadas em fase final de vida. Essa decisao
foi justificada pela fragilidade e vulnerabilidade em
que se encontram essas pessods nesse momento.

O presente estudo seguiu as determinacoes
da Resolucido n. 466/2012, do Conselho Nacional
de Saude. Foram respeitadas a dignidade e
autonomia dos entrevistados, reconhecendo-se
sua vulnerabilidade e garantindo-lhes a vontade
de continuar ou nao participando da pesquisa.
Foram ponderados os riscos e beneficios pre-
vistos, com comprometimento do maximo de
beneficios e garantia de que os riscos previsiveis
fossem evitados"”’.

A coleta de dados iniciou-se ap6s a aprovacio
do estudo pelo Comité de Etica em Pesquisas
com Seres Humanos da instituicao do campo de
estudo, Universidade Estadual do Rio de Janeiro,
sob o Parecer n. 4.631.805.

Os familiares que aceitaram participar da pes-
quisa assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) e foram esclarecidos quanto
aos objetivos da pesquisa, sigilo e anonimato dos

participantes e destino dos resultados obtidos.
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Foram sanadas quaisquer dividas que surgiram no
decorrer da aplicacdo. Para respeitar o anonimato
dos participantes, utilizou-se a letra “F” (familiar)
para identifica-los neste texto, seguida do nimero
referente a4 ordem das entrevistas. Além da en-
trevista, para caracterizacao dos participantes, foi
utilizado um instrumento para coleta de dados
sociodemograficos, contendo os seguintes itens:
parentesco, data de nascimento, género, cor da
pele, ocupacio e escolaridade.

A coleta de dados ocorreu por meio de uma
entrevista semiestruturada em um Gnico encontro
entre entrevistador e entrevistado, nos meses de
julho a novembro de 2021, em locais reservados
no proprio setor da instituicio onde a crianca es-
tava hospitalizada. As entrevistas foram audiogra-
vadas em gravador de voz de um smariphone.
As perguntas disparadoras foram: “Vocé ja ouviu
falar em cuidado compartilhado?”, “O que € o cui-
dado compartilhado para vocé?”, “Como acontece
o cuidado junto com a equipe de enfermagem?”,
“Quais sao os cuidados que vocé realiza junto
com a equipe de enfermagem quando estd no
hospital?”. Salienta-se que, mesmo se a primeira
resposta fosse negativa, as outras perguntas dis-
paradoras eram realizadas com o intuito de com-
preender o conhecimento prévio do entrevistado
sobre a temitica. Além destas, outras questoes
foram sendo feitas, conforme as respostas dos
participantes. As entrevistas foram encerradas no
momento em que nao traziam elementos novos
para o estudo, adotando-se o critério de saturacio
tedrica dos dados.

Os dados foram analisados mediante analise
de contetdo do tipo temdtica, segundo Bardin"”.
Para isso, as entrevistas foram transcritas e anali-
sadas minuciosamente, seguindo-se as seguintes
etapas: na primeira, fez-se a leitura flutuante,
escolha dos documentos do corpus da andlise de
contetdo, formulacao de hipdteses e dos obje-
tivos, referenciacao dos indices e elaboracio de
indicadores e preparacio do material; na segunda
etapa, ocorreu a exploracio do material; e na ter-
ceira etapa, realizou-se o tratamento dos resultados
obtidos e a interpretacao. Esse manuscrito foi
redigido de acordo com o Consolidated Criteria for
Reporting Qualitative Research (COREQ).
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Resultados

Dez familiares participaram do estudo: oito
maes, um pai e uma avo. Dentre os participantes,
90% (n=9) eram do sexo feminino. A idade variou
entre 22 e 45 anos, sendo a média de 32 anos.
Sobre a ocupacao dos participantes, 40% (n=4)
estavam desempregados, 20% (n=2) eram do
lar, outros 20% (n=2) eram auxiliares administra-
tivos, e 10% (n=1) trabalhavam como manicure.
Entre os entrevistados, 70% (n=7) tinham ensino
médio completo, 20% (n=2) ensino fundamental
completo e um participante (10%) declarou ter o
ensino fundamental incompleto.

Com base nos resultados obtidos, foi pos-
sivel identificar quatro categorias: Buscando
uma definicio para cuidado compartilhado;
Ajudando e aprendendo durante a hospitalizagao;
Exemplificando as formas de realizar cuidado
compartilhado no ambiente hospitalar; e Sensa-
¢oes vivenciadas pelos cuidados compartilhados.
A categoria “Ajudando e aprendendo durante a
hospitalizacao” foi dividida em duas subcatego-

rias: Sendo solidario e Trocando aprendizados.

Buscando uma definicdo para cuidado
compartilbado

Esta categoria aborda a forma como os fa-
miliares cuidadores definiram o conceito de
cuidado compartilhado durante a internacao
da crianca, procurando um significado para o
termo. A expressdao cuidado compartilhado, por
ser algo novo e pouco falado nas unidades de
saude, ainda causa duavidas sobre sua definicao.
Nesta pesquisa, muitos ainda nao sabiam identi-
fica-la, outros relataram ja ter ouvido falar ou ao
menos sabiam da sua existéncia.

Pra mim, cuidado é cuidado [risos]. Nao entendo mutito.
Cuidado compartilbado... eu ndo faco muita nocdo. Na
verdade, eu so escutei ja falar sobre essa palavra. S6 que
eu ndo faco nogdo do que é. (F4).

Ndo tenho a menor ideia [...]| Para mim é tudo novo. Eu
tive que aprender, aprendi tudo no rapido. (F7).

Alguns cuidadores compreendiam o termo
como uma troca de cuidados entre familiar e
profissional, aproximando-se mais do que seria

o real significado do assunto em questio.
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O cuidado compartilhado é os pais com o profissional,
ndo é? Acho que é um trabalbo conjunto, dos pais e do
profissional [...] o dia a dia, o momento ali, vocé como
profissional tratando e cuidando do paciente, e a gente
como pais ali observando, olbando, aprendendo e fazer
o que a gente pode fazer. (F8).

Aqui na enfermaria, com as enfermeiras, de estar conci-
liando o cuidado do paciente junto com as enfermeiras,
¢ isso? (F1).

A expressio pode ser percebida como uma
divisao de cuidados, uma reparticio das tarefas
que precisavam ser desempenhadas entre as
pessoas, como na fala a seguir:

E dividir o cuidado com outra pessoa, ¢é isso? [dividir o
cuidado com] meu filho. (F2).

Ajudando e aprendendo durante a
hospitalizacdo

Esta categoria mostra como o cuidado com-
partilhado era visto em sua pritica pelos fa-
miliares dentro das unidades de internacao.
Identificou-se que, em certos momentos, esse
cuidado era visto como uma forma colaborativa
entre os sujeitos; em outros, como uma forma
de ensino-aprendizagem, isto €, uma troca de
conhecimentos entre profissional e familiar.
Assim, emergiram duas subcategorias: Sendo

solidario e Trocando aprendizados.
Sendo Solidario

O cuidado compartilhado entre profissionais
de enfermagem e familiares foi mencionado
pela maioria dos participantes como uma forma
de ajuda que o familiar ofertava ao profissional.
Para alguns participantes, o cuidado apareceu de
forma colaborativa, sendo um suporte do respon-
savel para o profissional, um ato solidario, auxi-
liando quem estava cuidando profissionalmente
da crianca.

Mas eu fico atenta pra ajudar, vejo como fazem, pra se

outra vier e ndo fazer igual eu falar: “fulana fez assim, a

enfermagem fez assim, é assim que se faz”. Enldo, eu ten-

to participar de tudo. Eu pergunto se posso fazer, se posso
ajudar. Geralmente elas sempre deixam eu ajudar. (F2).

Eu sei que ndo pode, porque, se alguém ver, o enfermeiro
pode levar uma bronca, mas eu ndo consigo, eu tenho
que ajudar. Eu ndo consigo ficar parada, vendo a pessoa
tentando fazer tudo sozinha, e eu de bracos cruzados

olbando. Ja que eu ndo t6 com a crianca no colo, na
minha visdo, eu acho que ndo tem problema eu auxiliar
ele. (FO).

Na hora do banbo, eu seguro ele no colo, ela arruma
a cama. Ou, das vezes, eles ddo banho, ensaboam ele, e
eu ajudo a jogar dgua. Porque é uma so, ai fica mui-
to pesado pra uma pessoa, ai eu acabo ajudando todo
mundo. (F7).

Eu acho muito bom, compartilbar, ajudar a enfermagem
quando ela precisa. Eu acho importante o acompanhan-
te ta junto tambem, que ajuda também [..] porque eu
acho que t6 sendo 1itil, tanto pra minha filha quanto
pro pessoal da enfermagem também. Porque, das vezes, no
caso dela sentir alguma dor, alguma coisa, eu vou ld e
Jfalo com a enfermagem. (F10).

Trocando Aprendizados

Muitas vezes, compartilhar o cuidado foi visto
como uma forma de ensinamento e aprendizado.
Uma troca de conhecimentos entre profissional
e familiar, misturando conhecimento cientifico
por parte dos profissionais e experiéncias sobre
a criancga por parte dos cuidadores.

Eu 16 vendo o cuidado bem que a equipe estd dando, e eu

tento me aprofundar mais ainda, entendeu? |...] ver al-

gumas coisas que, talvez, que das vezes eu ndo faco muito
em casa, as vezes eu faco aquil...] Entdo, tipo assim, eu

vou me aprofundando mais nisso. Ai eu ja aprendi uma
coisa, entendeu, que eu ndo sabia em casa. (F4).

Eu troco, ai eles ficam prestando atengdo do jeito que eu
Jfaco, ai eles perguntam, fazem perguntas pra mim, como
é quie eu faco pra trocar, os produtos que et 1so pra ileo
dele, a bhigienizagcdo eu faco, nél...] é experiéncia que a
gente troca. O pessoal da enfermagem as vezes ndo sabe
o que eu sei e vice-versa. (F6).

Exemplificando as formas de realizar
cuidado compartilbado no ambiente
hospitalar

Neste estudo, pdde-se perceber que o cuidado
compartilhado ocorreu por meio de diversas
formas e em virios momentos da hospitalizaco,
segundo os familiares. Dessa forma, esta categoria
mostra em que momento esse cuidado foi reali-
zado, na visao do familiar cuidador.

A maioria dos familiares enxergaram o cui-
dado compartilhado acontecendo durante os
procedimentos mais bisicos do dia a dia, como
higiene, troca de fralda, alimentaciao, até os
cuidados mais complexos, como a aspiracio de

secrecao em traqueostomia.

Rev baiana enferm (2022); 36:e48351



Visao de familiares sobre o cuidado compartilhado da crianca com condicdo cronica hospitalizada

De manhad, quando ele acorda, a gente dd o banho nele,
ai troca a roupa, faz os cuidados com a traqueo, nebu-
lizagdo, aspiracdo, curativo da gastro. Depois damos a
dietal...] De vez em quando, quando ele ta dormindo, eu
prefiro dar. Quando ele td acordado, elas que ddo. (F1).

Eu participo 24 boras. Eu me dedico a ele 24 horas, o
mdximo que eu posso, entendeu? [..] Troco as roupas,
quando é pra trocar fralda, quando eu posso dar a ali-
mentacdo eu dou, quando eu posso dar o banho eu dou,
mais ou menos isso. (F4).

Ab, por exemplo, assim, na bora de trocar a bolsinba dele
da ileo [bolsa de ileostomial quem troca sou eu, quem
Jaz o cuidado de bigienizacdo da ileo, boto as coisinhas
do banbo em cima da cama, boto a fralda pra trocar|...]
troco a fralda dele, esvazio a bolsa, ai o pessoal da enfer-
magem pergunta se ja troquei ele, se ja limpei ele, ai eu
falo que ja. Ai separo a fralda pra eles pesarem, né. (F6).

Eu ajudo ela a comer, quando ela td com dificuldade.
Boto na boca dela, peco pra ela segurar os liquidos, os
sucos, os leites. Dou na mdo dela |...] Eu acompanbava
ela no banbeiro, as vezes ajudava ela no banbo tam-
bém, pro caso dela sentir tonteira e cair. Segurava ela,
entendeu? Levava ela até o leito. Sempre acompanhei ela
assim, no caso de sentir alguma coisa e desmaiar, eu
estar junto. (F10).

O cuidado compartilhado também foi obser-
vado pelos cuidadores como uma forma de
apoiar a crianca em situacdes dificeis e ficar
atento para evitar intercorréncias ou agir rapido
caso pudessem acontecer.

Fica a observacdo né, se vai ter alguma reagdo, se ele

vai passar mal com qualquer coisa, sempre tém vocés ja

perto, ndo saem de perto até a quimio acabar. Sempre
fica ali olbando e vigiando, pra se qualquer coisa, vocé

ja ir ajudar ele. E eu da mesma forma, eu fico junto, mas
apoiando ele, como mde apoiando o filbo. (F5).

Na hora da bigiene, que as vezes segurava ela, que é
um pouco agitada, segurar as maozinhas. Conversando
pra ela ficar mais calminba, dando o banho e, as vezes,
pra colber um sangue, pegar um acesso pra deixar ela
mais calma, enquanto eles tentam, pra poder ser mais
Jdcil. Também conversando com ela, pra poder facilitar
os dois lados. (F9).

Porque, de repente, vamos supor, td uma hora ali e pas-
sou mal de repente, a enfermagem td fazendo outra coisa,
eu ja vou la e corro rapidinbo e chamo. Eu acho que
é uma coisa importante! E importante ter um acompa-
nhante tambéem. (F10).

Sensagoes vivenciadas pelos cuidados
compartilbados

Esta categoria mostra o sentimento que o
cuidado compartilhado gerou nos cuidadores e
como eles demonstraram isso no processo do
cuidado, apontando vivéncias.

A condi¢do cronica da crianca muitas vezes

demandava cuidados especializados e complexos
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que os familiares desconheciam ou tinham medo
de realizar. Além disso, a hospitalizaciao e os dis-
positivos que a crianga necessitava, como acesso
venoso, por exemplo, despertavam inseguranca
€ preocupacdo extras.
Assim, poder fazer que eu falo, é poder fazer sem prejudi-
car ele, entendeu? Talvez alguma coisa, tém coisas que
talvez eu acho que eu possa fazer que pode prejudicar,
eu prefiro deixar pra equipe. Prejudicar em relacdo a ele
perder um acesso, a eu ndo saber manusear, pegar direi-
to, entendeu? Af eu ja me sinto mais seguro se a equipe
Jizer, se a equipe tiver junto. (F4).

Muitas coisas que eu ndo posso fazer |...] geralmente
quando ele td com acesso, eu deixo a maior parte pro
pessoal da enfermagem, que eu tenho medo de eu estar
ajudando e o acesso se perder. (F6).

Como lidar? Como tratar? entendeu? E, assim, eu fiquei
no comego com bastante medo, porque, assim, essas coi-
sas sdao umas coisas bem delicadas, é uma questdo de
muito, muito cuidado, muito mesmo. (F9).

Os familiares identificaram a importancia do
afeto dos profissionais pelas criancas, mostran-
do-se seguros por poder contar com a equipe em
todos os momentos, em virtude de sua atencao e
dedicacio. Isso foi expresso pelos participantes
pelo sentimento de gratidio e carinho pelo
cuidado prestado a crianga.

Toda vez que eu preciso, elas estdo prontas a me ajudar.

Se eu chamar, elas estdo prontas pra me ajudar. Tratam

com carinbo o meu neto. Ndo tenho que reclamar de
nada ndo. Eu tenho que agradecer. (F2).

Me sinto bem. Ainda mais quando vocés fazem com muti-
to carinbo, como sempre fazem, eu me sinto tranquilo.
Eu gosto de sempre td podendo fazer tudo com meu filbo
mesmo. (F4).

Além disso, identificaram a equipe de enfer-
magem como parte de sua rede de apoio, visto
que a hospitalizacao traz afastamento do cotidiano
nao s para a crianga, mas também para o familiar.

Aqui no hospital, acaba vocés, enfermeiros, sendo supor-
te da gente. Ndo sei se todas as mdes sdo assim. Mas eu
posso dizer que acaba, aqui dentro, vocés sendo o meu
suporte. Porque acaba que eu t6 longe da familia, entdo
nem toda hora alguém pode falar, alguém pode conver-
sar. Entdo, ele passa mal e quem vé logo sdo vocés. Entdo
vocés que estdo sempre de cara e acaba que vocés estdo
sendo o suporte. (F5).

Para encerrar, os familiares apontaram alguns
motivos para a importancia da realizacio dos
cuidados compartilhados tanto para o familiar
quanto para a crianca, durante a hospitalizacao:

E a enfermagem deixar a gente participar de alguma
Jforma, o minimo que seja, é muito importante e alivia,




7

Leticia Silva da Rocha, Michelle Darezzo Rodrigues Nunes, Isabella Fornerolli de Macedo,
Leticia Guimardes Fassarella, Sandra Teixeira de Aratijo Pacheco, Thais Alves Reis Evangelista

porque sdo coisas que fazem muita falta no dia a dia, a
gente td ali por perto e a crianga sentir, ndo so ali do lado,
mas tocando, ajudando, fazendo ele ficar mais calmo.
Entdo essa abertura pra gente poder ajudar nos cuidados
é extremamente importante. (F9).

Discussao

Os resultados apresentados permitiram per-
ceber que o familiar tem dificuldade para definir
cuidado compartilhado, e o identifica como
ajuda ao profissional de saide e também como
a troca de experiéncias. Entretanto, consegue
exemplificar o cuidado compartilhado por meio
de experiéncias vivenciadas no decorrer da
hospitalizacao da crianca com condicdo crénica.

Pesquisas sobre o compartilhamento do
cuidado™'""” destacam a importancia de sua
realizacio entre a equipe de enfermagem e os
usudrios da satide ou seus familiares, porém nao
trazem a percepc¢ao ou o entendimento dos en-
volvidos sobre o significado do tema estudado,
mostrando que o assunto pode ser ainda pouco
abordado com os sujeitos, trazendo um grande
prejuizo para a assisténcia e para os pacientes.

O presente estudo identificou que o con-
ceito de cuidado compartilhado gera duavidas
entre os familiares com relacao a seu real sig-
nificado. Embora alguns participantes tenham
expressado uma ideia mais semelhante, as falas
ainda indicaram duvidas.

Estudos apontam que o cuidado comparti-
lhado pode ser definido como aquele que ocorre
entre paciente, familiar e enfermagem, de forma
horizontal e reciproca, no qual os sujeitos en-
volvidos podem dividir seus saberes, para que
haja sucesso no processo de cuidar, agregando
conhecimentos profissionais e experiéncias vi-
vidas pelos pacientes e seus familiares. Pensar
no cuidado de forma conjunta propicia que haja
uma andlise critica da assisténcia por parte do
profissional e um olhar mais atento por parte dos
familiares. Isso gera mudancas a favor do pro-
prio paciente, trazendo-lhe beneficios durante a
internacdo e pés—internagﬁom’lg).

A maioria dos participantes enxergou o cui-
dado compartilhado como forma de auxiliar

o trabalho da equipe de enfermagem durante

os procedimentos e cuidados rotineiros, parti-
cipando desde a realizacdo do banho até no
suporte de procedimentos mais complexos. A
troca de experiéncias entre familiar e profissional,
ao realizar os cuidados didrios com a crianca,
apareceu como algo importante quando se fa-
lava de cuidado compartilhado, pois o familiar
cuidador, além de perceber que estava sendo
ouvido, sentia-se importante no processo de
cuidar da crianca.

Mesmo que os profissionais de enfermagem
tenham conhecimentos cientificos especificos
para o cuidado, € o familiar quem capta as alte-
racdes que podem ocorrer com a crianca. Assim,
o familiar pode ser um grande colaborador para
o tratamento do paciente infantil, quando da
informacoes essenciais que ajudam no cuidado.
Estas, entretanto, nao devem ser desvalorizadas
pelo profissional de enfermagem"”

Neste estudo, nio se identificou planejamento
conjunto de cuidados, mas apenas a realizacao
de alguns deles pelo familiar. Entretanto, outro
estudo indicou que pais de criangcas com neces-
sidades especiais valorizam a tomada de decisao
em parceria, pois isso facilita para esse familiar
desempenhar seu papel parental®”.

Evidencia-se que o profissional de enfermagem
constitui-se um elo de apoio informativo e
formativo. Com isso, o cuidado compartilhado
durante a hospitalizacio de uma crianca com
condicdes cronicas gera, muitas vezes, O pro-
cesso de ensino-aprendizagem entre familiar e
profissional, principalmente nas primeiras inter-
nagoes, logo apos a descoberta do diagndstico.
Assim, fornecer informacdes sobre o quadro
clinico da criang¢a para os familiares deve ser um
processo repetido pela equipe de saude, per-
mitindo que esses possam esclarecer quaisquer
dtvidas e para obter mais informacoes"’

A transferéncia de conhecimentos entre
enfermagem e cuidador faz com que este
exponha seus pontos de vista, para obter o
melhor cuidado para a crianca, seja pelo co-
nhecimento cientifico que a enfermagem traz
acerca do cuidado, seja pela experiéncia de

. . . (16)
vida do cuidador com a crianca. Estudo
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afirma que, ao compartilhar informacoes, en-
fermeiros e clientes conseguem, juntos, refletir
sobre uma determinada realidade e analisar a
importancia de prdticas estabelecidas. Quando
percebem que estas tornam-se inadequadas,
ambos se dispoem a mudancas.

A literatura aponta que, ao incluir o acom-
panhante no cuidado, a equipe de enfermagem
proporciona maior acolhimento e o familiar fica
mais a vontade na interacdo interpessoal. Esta
ocorréncia propicia o compartilhamento de in-
formacgoes importantes na assisténcia a criangaam,

Participantes desta pesquisa consideraram que
a maioria dos cuidados prestados pela equipe
de enfermagem durante a assisténcia podiam
ser compartilhados com eles, a exemplo de pro-
cedimentos basicos do dia a dia da crianca até
procedimentos mais complexos, que envolviam
dispositivos tecnologicos. O cuidado comparti-
lhado também surge como apoio em situacoes
mais complicadas que as criancas passam du-
rante as internacdes, assim como em momentos
de intercorréncias, nos quais os acompanhantes
precisam estar atentos para solicitar interven-
¢coes da equipe de sadde.

Segundo estudo, familias evitam privar-se do
papel de cuidadores durante a internacao hospi-
talar, procurando realizar os cuidados integrais
da crianca e satisfazendo suas demandas, como
alimentacao, higiene, troca de fraldas. Empe-
nham-se também em suprir as suas necessidades,
dando-lhe atencao e carinho, além de ficarem
como sentinelas na evolucao da condi¢io de
saide de seu filho"”.

De acordo com a literatura, a hospitalizacio na
infancia pode quebrar rotinas nas relacdoes fami-
liares e, com isso, muitas vezes, o familiar confere
a enfermagem um papel de referéncia de apoio,

contribuindo, assim, para o protagonismo do fami-
(12)

liar no cuidado e para o cuidado compartilhado

Nas unidades de internacio existem cuidados
que se aproximam daqueles que sio realizados em
casa, que, mesmo parecendo simples, mostram-se
com uma nova caracteristica quando se usam dis-
positivos tecnoldgicos, tornando-os complexos '
Com isso, alguns familiares demonstraram medo
e inseguranca quando esses cuidados mais com-

plicados apareceram, adotando uma posicio de
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meros auxiliadores, distanciando-se de seu pro-
tagonismo no cuidado. Isso apareceu como um
incOmodo nesses participantes, pelo fato de nao
atuarem de forma efetiva na assisténcia aos seus
filhos, pela condicao clinica da crian¢a ou sim-
plesmente por nio terem o conhecimento das
demandas especificas que apresentavam.

Tal fato torna-se alarmante, tendo em vista que
a falta da participacio e construcao de autonomia
no cuidado no ambiente hospitalar pode acarretar
consequéncias prejudiciais na continuidade do cui-
dado domiciliar com a crianca. E necessirio que o
profissional de enfermagem atue nas orientagcdes
necessdrias, a fim de capacitar esse familiar nos
cuidados, respeitando a singularidade do sujeito.
Estudo aponta que, conforme as mies aprendem
técnicas referentes aos cuidados, alcancam mais
autonomia, permitindo-lhes um crescimento gra-
dual de responsabilidade nos cuidados a crianga
e, consequentemente, tornando-as mais seguras
e comprometidas com a condicio da crianca™’.

Como a enfermagem torna-se o ponto de refe-
réncia e apoio para os familiares, o profissional de
enfermagem encontra-se em uma posicio privile-
giada para transformar o cuidado, evidenciando e
valorizando o protagonismo desses e colaborando
para que o cuidado compartilhado seja realizado
de forma responsavel e respeitivel ",

As limitacoes deste estudo relacionam-se a
impossibilidade de generalizacdo das conclusoes
uma vez que foi realizado em apenas um hos-
pital do Rio de Janeiro.

Acredita-se que o estudo pode contribuir
com a pratica clinica no que tange a huma-
nizacio da assisténcia, mediante um cuidado
compartilhado com o familiar cuidador do
paciente infantil. No que se refere ao ensino
e a pesquisa, a realizacdo deste trabalho co-
labora para maior discussio na drea sobre o
tema abordado, incentivando pesquisas futuras
e sensibilizando para uma reflexdo sobre a

tematica na graduaciao e pos-graduacao.
Consideracoes Finais
Foi possivel compreender que a visao dos cui-

dadores de criancas em condi¢cao crOnica sobre o

compartilhamento do cuidado nas hospitalizacoes,
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muitas vezes, relacionava-o com uma ajuda dos
acompanhantes aos profissionais e niao como
parte do cuidado. Percebeu-se ainda que, muitas
vezes, os cuidados eram mais compartimentados
ou divididos do que compartilhados e somados.
Notou-se a falta de informacdes sobre o
assunto, visto que a maioria dos participantes
da pesquisa possuia uma visao diferente do que
fosse o real significado do cuidado comparti-
lhado. Entretanto, observou-se que, mesmo as
falas distanciando-se do verdadeiro conceito, o
cuidado compartilhado aconteceu nas unidades
de interna¢ao, quando citaram que ocorria uma
troca de aprendizados durante os cuidados coti-
dianos da equipe de enfermagem. Isso ocorreu
pelo fato de alguns profissionais colocarem o
cuidador no processo do cuidado, levando em
consideraciao suas experiéncias sobre a crianga,
e pelo fato de os proprios familiares referirem o
quanto aprenderam com a enfermagem durante
as internacdes hospitalares. Observou-se que,
mesmo tendo duvidas, os cuidadores, junto
a equipe de enfermagem, exerciam algo do
cuidado compartilhado durante as internacoes.
Além disso, o cuidado compartilhado, na visiao
dos familiares, ia além dos procedimentos do dia
a dia, como higiene, alimentacio e até mesmo
procedimentos mais complexos. Esses citaram
que enxergavam o compartilhamento do cuidado
quando, junto aos profissionais de enfermagem,
conseguiam dar suporte emocional as criangas.
Dessa forma, a equipe de enfermagem precisa
estar atenta as demandas, de forma singular, res-
peitando o processo individual de cada crianca e

seu familiar ao passar pela internacao hospitalar.
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