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Family experiences of pediatric cancer patients using vascular catheters

Experiéncias familiares de pacientes pediatricos oncologicos em uso de cateter vascular*
Experiencias familiares de pacientes pediatricos con cancer utilizando catéteres vasculares

Luana Otoni Blanc', Luciana Nabinger Menna Barreto?, Eder Marques Cabral®, Luiza Maria de
Oliveira Braga Silveira*

ABSTRACT

Objective: To know the experiences of relatives of pediatric cancer patients hospitalized and in use of
vascular catheter. Methodology: This is a qualitative and descriptive-exploratory study. Twenty family
members, caregivers of pediatric cancer patients participated in the study. Data collection was performed by
four focus groups meetings. The transcription of the family members' speech was performed. Content analysis
was used for group analysis according to Olabuénaga's theoretical framework. The project was approved by
the hospital's Ethics and Research Committee under number CAAE 65328017.0.0000.5683. Results: In order to
analyze the transcribed interviews, it was possible to form two thematic axes: “transformations in family
routine” and “experiences with medium and long-term vascular catheters.” Conclusions: The efforts of family
caregivers to develop good patient care are of a varied nature. Family members pointed out facilitating and
hindering factors that helped them to live with and face treatment in relation to the care of vascular access.
The results showed that changes in family routine imply caregiver wearing.

Descriptors: Catheters. Caregivers. Family. Medical Oncology. Pediatrics.

RESUMO

Objetivo: Conhecer as experiéncias dos familiares de pacientes oncologicos pediatricos internados e em uso
de cateter vascular. Metodologia: Trata-se de um estudo qualitativo e de natureza descritiva-exploratoria.
Participaram do estudo 20 familiares, cuidadores de pacientes oncoldgicos pediatricos. A coleta de dados foi
realizada por meio de quatro encontros de grupos focais. A transcricao das falas dos familiares foi realizada. A
analise de conteldo foi utilizada para a analise dos grupos conforme referencial tedrico de Olabuénaga. O
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do hospital sob o n° CAAE 65328017.0.0000.5683.
Resultados: Tendo em vista a analise das entrevistas transcritas, foi possivel a formacdo de dois eixos
tematicos: “transformacdes na rotina familiar” e “experiéncias com cateteres vasculares de média e longa
permanéncia”. Conclusdes: Os esforcos dos familiares cuidadores para desenvolverem um bom cuidado aos
pacientes sao de natureza variada. Os familiares apontaram fatores facilitadores e dificultadores que os
ajudaram a conviver e a enfrentar o tratamento em relacao aos cuidados de acessos vasculares. Os resultados
apontaram que as mudancas na rotina familiar implicam em desgaste do cuidador.

Descritores: Cateteres. Cuidadores. Familia. Oncologia. Pediatria.

RESUMEN

Objetivo: Conocer las experiencias de familiares de pacientes pediatricos con cancer hospitalizados y en uso
de catéter vascular. Metodologia: Este es un estudio cualitativo y descriptivo-exploratorio. Veinte miembros
de la familia, cuidadores de pacientes pediatricos con cancer, participaron en el estudio. La recoleccion de
datos se realizo a través de cuatro reuniones de grupos focales. Se realizd la transcripcion del discurso de los
miembros de la familia. El analisis de contenido se utilizo para el apélisis grupal de acuerdo con el marco
teorico de Olabuénaga. El proyecto fue aprobado por el Comité de Etica e Investigacion del hospital con el
numero CAAE 65328017.0.0000.5683. Resultados: En vista del analisis de las entrevistas transcritas, fue
posible formar dos ejes tematicos: “transformaciones en la rutina familiar” y “experiencias con catéteres
vasculares de mediano y largo plazo”. Conclusiones: Los esfuerzos de los cuidadores familiares para
desarrollar una buena atencion al paciente son de naturaleza variada. Los miembros de la familia sehalaron
factores facilitadores y obstaculizadores que los ayudaron a vivir y enfrentar el tratamiento en relacion con el
cuidado del acceso vascular. Los resultados mostraron que los cambios en la rutina familiar implican
agotamiento del cuidador.

Descriptores: Catéteres. Cuidadores. Familia. Oncologia Médica. Pediatria.

*Manuscrito extraido de dissertacdo de mestrado apresentada na Universidade Federal de Ciéncias da Salude de
Porto Alegre em 2017 com o titulo: “Experiéncias dos familiares de pacientes pediatricos oncologicos em uso de
acesso vascular: uma proposta para qualificacdo em saude”.
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INTRODUCAO

O paciente que enfrenta o cancer tende a sentir-
se e, por vezes, mostra-se incapaz de realizar
autocuidado em certos periodos do enfrentamento da
doenca, podendo desenvolver a dependéncia fisica,
psiquica e cognitiva'’. Esta passa a ser maior no
periodo da infancia, uma vez que a crianca ainda nao
se encontra na maturidade do seu desenvolvimento
fisico e emocional®”. Uma revisdo integrativa da
literatura® destaca estudos produzidos em interface
desses campos e aponta a relevancia de alguns
assuntos especificos, como oncologia e cuidado ao
paciente e a familia. Alguns estudos, dessa revisao,
mais atuais acerca dessa tematica, de forma geral,
evidenciam uma tendéncia em focar as dificuldades
no tratamento e na participacao da familia.

A importancia da familia vem sendo descrita e
priorizada em distintos orgaos internacionais, como o
Institute for Healthcare Improvement (IH)® e a
Agency for Healthcare Research and Quality®.
Segundo ambas, o paciente e a familia devem ser
colocados no centro de todas as decisdbes e
habilitados a serem parceiros em relacdo aos
cuidados disponibilizados™ *. Para tanto, entender a
experiéncia do paciente e de seus acompanhantes é
um passo fundamental para a mudanca do cuidado
centrado no paciente.

Para compreender a perspectiva do familiar e do
adoecimento na familia, a teoria Bioecoldgica do
Desenvolvimento Humano aponta que o}
desenvolvimento ¢é definido como fendmeno de
continuidade de mudancas das caracteristicas
biopsicologicas dos seres humanos como individuo e

grupos® 7. Sendo assim, as mudancas
experimentadas pelos familiares dos pacientes
oncoldgicos,  constituem-se como  elementos

propulsores de transformacdes no sistema no qual se
inserem. A familia pode ser compreendida como uma
rede interligada e quando algum membro dessa rede
passa por alguma perturbacdo, como o cancer, todo
esse sistema tende a ser afetado. A partir dai
conhecer e acompanhar as familias e suas
necessidades em situacdes adversas (previsiveis ou
nao), como o adoecimento e o cuidado de familiares
torna-se fundamental para a salide de ambos: familia
e paciente. Por isso, os conhecimentos dos familiares
e profissionais da salide a respeito dos cuidados, tém
se mostrado como facilitadores para uma assisténcia
de qualidade®.

O envolvimento com o tratamento implica em
mudancas e dificuldades. Os pacientes e familiares
descrevem o compromisso com o tratamento como
uma de suas dificuldades, como por exemplo,
necessidade de acordar muito cedo e de manter a
frequéncia de retorno ao  hospital para
acompanhamento de cateter vascular de média ou
longa permanéncia®. Outra dificuldade no
tratamento é o aumento da sobrecarga enfrentada
pelos familiares frente aos cuidados e a mudanca de
rotina, referidas como algo desgastante e cansativo.
Em relacdo ao nUimero de horas por dia que se
dedicam ao cuidado foi relatado que giram em torno
das 24 horas, uma vez que mesmo quando a crianca
nao_depende exclusivamente do familiar cuidador,
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esse se sente na obrigacao de estar presente. Assim,
os pais informam que deixam de realizar atividades
comuns, como viagens e rotina de trabalho, em prol
do tratamento dos filhos"?.

Como o tratamento do cancer tende a se
prolongar e a utilizacdo de quimioterapicos e de
outros medicamentos é principalmente por via
intravenosa, o uso de dispositivos intravenosos torna-
se comum ao cotidiano do paciente e de seus
familiares. A escolha do cateter depende do objetivo
pretendido para o tratamento e devera considerar a
duracao da terapia, os componentes do fluido e as
condicbes de acesso venoso. A escolha também

depende de um consenso familiar, paciente e
profissional "
Apesar das dificuldades e das mudancas

enfrentadas pelas familias, ha a preocupacdao com o
cuidado da salde do paciente, principalmente no que
se refere a atencdo com o acesso vascular. Esse zelo
os leva a aprender a conviver e a se adaptar com o
tratamento e com suas novas condicdes'’. A
conscientizacao e a atencao dada a esses familiares
sao fatores importantes para o enfrentamento das
novas situacdes, principalmente no momento da alta
hospitalar, pois apos esta as duvidas e as
insegurancas quanto aos acessos podem surgir. Essas
questoées geram aos pais cuidadores sentimentos de
inseguranca e medo. Assim, por meio dos relatos de
vivéncia experimentados pelos familiares, o objetivo
deste estudo foi de conhecer as experiéncias dos
cuidadores de pacientes oncologicos pediatricos em
uso de cateter vascular.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo de natureza
descritiva-exploratéria. O cenario desse estudo foi
uma instituicdo filantropica de salde em Porto
Alegre, referéncia em tratamento pediatrico de alta
complexidade no sul do Brasil, incluindo a
especialidade oncologica.

Os participantes do estudo foram 20 familiares de
pacientes pediatricos oncoldgicos (internados, ou em
tratamento no ambulatério de quimioterapia da
instituicao). Os familiares foram abordados e
convidados pessoalmente a participar do estudo de
forma intencional e por conveniéncia. Os critérios de
inclusao estabelecidos foram: o cuidador ser familiar
do paciente oncoldgico pediatrico e o paciente estar
em uso de cateter vascular de média ou longa
permanéncia. Os critérios de exclusao foram:
familiares cuidadores de pacientes com cateter de
curta permanéncia e/ou que nao acompanhavam
diretamente o paciente.

A técnica de grupo focal foi utilizada para a coleta
de dados. O grupo focal, se comparado a outros
métodos de coleta de dados, diferencia-se por
proporcionar quantidade e qualidade de dados, sem,
contudo, perder a unidade de analise proposta nos
estudos"”. As implementacdes dos grupos foram
realizadas seguindo as etapas de recrutamento dos
participantes, a técnica de conducdo do grupo e a
finalizacdo. Os grupos focais foram realizados
mediante um roteiro sob a coordenacao de um
moderador e auxiliado por um observador, ambos
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pesquisadores do estudo. As questdes norteadoras

foram: as dificuldades e as facilidades encontradas
durante o tempo de acompanhamento do familiar, as
barreiras que encontram no convivio com uso do
cateter e as ideias de melhorias no cuidado do acesso
vascular. Para obter as experiéncias dos familiares
em relacdo ao uso dos cateteres, as perguntas
realizadas aos familiares iniciaram-se de forma mais
ampla e posteriormente focadas aos acessos
vasculares.

Um total de quatro encontros foi realizado de
maio a junho de 2017 em espaco reservado na
propria  instituicdo  hospitalar com  duracao
aproximada de uma hora cada encontro. Ressalta-se
que apenas o moderador, o facilitador e os familiares
cuidadores dos pacientes participaram. Houve o
convite a 10 familiares por grupo, porém os grupos
tiveram 6, 4, 6 e 4 participantes, respectivamente. A
auséncia de alguns participantes se deu pelos
seguintes motivos: coletas ou procedimentos
relativos ao tratamento, espera por avaliacao e
exames médicos, indisposicdo dos pacientes como
efeito do tratamento, dificultando saida do familiar
do leito.

Os grupos focais foram gravados em audio e
posteriormente transcritos. Ressalta-se que a
transcricao das falas dos familiares cuidadores foi
realizada logo apds as entrevistas, no intuito de
evitar enganos, além de permitir fidedignidade dos
dados para melhor credibilidade e dependabilidade
do estudo. Além disso, a utilizacdo de um ambiente
reservado e seguro para a entrevista também
contribuiu  para a credibilidade. Nas Ultimas
entrevistas se percebeu a saturacao de dados.

A andlise de conteido foi realizada nos
depoimentos oriundos dos grupos focais utilizando o
referencial tedrico de Olabuénaga. Para uma
categorizacao fidedigna levou-se em consideracao
algumas regras. Cada categoria foi construida de
acordo com um critério Unico, entretanto pode-se
construir uma categoria mais complexa com uma
combinacdo de critérios. Como critério para
interpretacdo da transcricdo e consequentemente
das categorias, optou-se por uma analise previa com
leitura exaustiva das transcricées, seguida para
convergéncia de temas afins (categorizacao). Para
certificacao dos temas comuns categorizados houve a
revisdo por pares, além da avaliagdo de um juiz
independente como estratégia para garantir rigor a
pesquisa através de credibilidade e
confirmabilidade?.

O estudo obedeceu todos os preceitos éticos e
legais para realizacao de pesquisa envolvendo seres
humanos, contidos na resolucao N° 466/12 do
Conselho Nacional de Saude™. Os participantes
assinaram termo de consentimento livre e
esclarecido em duas vias. O projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica e Pesquisa do hospital, sob o n® CAAE
65328017.0.0000.5683.

RESULTADOS

Os familiares, ao se depararem com a
experiéncia do cuidado ao paciente com cancer e em
uso de cateter, se reportam as experiéncias de
acordo com situacdes pessoais ou compartilhadas.

Family experiences of pediatric cancer patients..
Tendo em vista a analise do conteldo textual das

entrevistas transcritas foi possivel a formacao de dois
eixos tematicos: “transformacdes nas rotinas
familiares” e “experiéncias com cateteres de média
e longa permanéncia”, conforme ilustrado no Quadro
1.

Quadro 1 - Categorias e eixos tematicos

Eixo tematico Categorias

Transformacoes nas | Distancia

rotinas familiares Mudancas no contexto
social

Experiéncias com | Facilidades

cateteres de meédia e | Dificuldades

longa permanéncia

Fonte: Autores (2017).

No eixo “transformacdes nas rotinas familiares”,
percebeu-se que os familiares cuidadores
experimentam as transformagcbes durante o
tratamento das criancas especialmente no que se
refere a “distancia” e “mudancas no contexto
social”, como categorias identificadas. A categoria
“distancia” refere-se aos relatos dos familiares sobre
as dificuldades quanto ao deslocamento para o
hospital para consultas, exames e manutencao do
cateter central de insercao periférica (PICC) e
cateter totalmente implantado.

“Que nem no caso eu moro 4 horas
e meia daqui, a unica dificuldade
que eu acho é... é ter que vim, sé
pra né, o curativo” (Familiar A -
Grupo focal 1).

“Porque dai eles (filhos) ficam,
eles vem de longe, e tem a
proxima viagem e eles cansam
para voltar. E eles ficam (...)

esperando e é tudo muito
demorado” (Familiar B- Grupo
Focal 3).

Na categoria “mudancas no contexto social” os
conteldos apontados foram a respeito das
transformacées que tiveram em suas rotinas,
trabalho e cuidados. Como exemplificado nas falas:

“Que ai a vida deles mudam né?
(...) a nossa vida mudou, mudou
tudo dentro de casa agora, o
cuidado, a limpeza, (...) eu disse:
eu acho que ndo posso botar mais
nenhum tapete...” (Familiar B -
Grupo focal 1).

“Ahnn....Muda toda tua vida, no
meu caso eu trabalhava, eu passei
a (...) ter de largar do meu
trabalho para me dedicar a ela
(...)” (Familiar A - Grupo focal 4).

0 segundo eixo tematico trata das “experiéncias
com cateteres de média e longa permanéncia” e
gerou as categorias: “Facilidades” e “Dificuldades”
encontradas no uso dos cateteres durante o

Portuguese
Rev Enferm UFPI.2020:€9718

DOI: 10.26694/reufpi.v9i0.9718

3


https://doi.org/10.26694/reufpi.v9i0.9718

ISSN: 2238-7234
Blanc LO et al.
tratamento. Na categoria “facilidades”, as falas

apresentam os aspectos positivos que os familiares
cuidadores encontram frente a experiéncia no
convivio com os cateteres. Eles destacam o cateter
totalmente implantado com manutencao no prazo de
30 dias e sem curativo e o PICC que permite nao
puncionar o paciente inimeras vezes. Ressaltam-se
as falas:

“O da M. ndo precisa fazer
curativo, porque é so tirar a
agulha fica ali fechadinho bem
trancado(...). Ai ela ja vai pra
casa com o remedinho ali dd por
30 dias” Familiar B (Grupo focal

1).

“Mas em relacdo ao PICC, até
acho que foi, é melhor, porque
né, eles fazem vdrias coisas por
ali, medicacdo, tiram sangue, ndo
precisa picar. No (...) inicio a
gente se assusta, até ter uma
nocdo bem do que é o cateter
né”. Familiar A (Grupo focal 2).

“As vezes a gente chega aqui e
escuta, a mde tem que cuidar
mais, mas a gente cuida, mas é

que ela descola sozinho
(curativo)” (Familiar E - Grupo
focal 3).

Ja na categoria “Dificuldades”, os familiares
apresentam os contratempos encontrados frente ao
uso dos dispositivos vasculares, como: inUmeras
picadas até a passagem do acesso, melhorar a
orientacdo da equipe para alta hospitalar com o
cateter, cuidados na remocao e aplicacao dos
curativos e melhorar a atencao durante a
administracao da medicacao.

“E, no meu ver, se eles sabem que
um remédio é forte e a veia ndo
vai suportar, o que deveria fazer?
De primeiro instante jd colocar o
acesso... esperaram 9 dias pra
fazer isso, furando ele 2 vezes, 5
vez por dia, entdo assim... Gente,
vamos antecipar (...)” (Familiar C
- Grupo focal 1);

“Entdo eu acho assim (...), deu
alta tu jd agenda, tal dia mde, tu
tem que voltar pra ti fazer o
curativo do cateter e eu aquele
dia eu sai assim, atordoada que
esqueci” (Familiar D - Grupo focal
2);

“S6 assim quando for remover,
usar o] removedor (...)
dependendo da quimio que ela faz
a pele fica muito sensivel”
(Familiar F - Grupo focal 1);

Family experiences of pediatric cancer patients..
“Ai vai, chega e jd coloca o
remédio, se tiver  alguma
bactéria, e se tiver alguma coisa
na ponta injeta pra dentro dele
(...)” (Familiar C - Grupo focal 1);

“E muito chato da gente td
avisando o servico dela,(...) vocés
tem que lavar (o acesso)! Elas
botam a medicacdo, corre ({...)
ndo é assim” (Familiar B - Grupo
focal 1);

“F as vezes, quando a gente
chega pra internar é muita
informacdo, jd € muito. De
repente um treinamento, assim,
também seja muito pesado, a
gente ndo vai assimilar bem,
(...)Jum mini manualzinho, bem
simples, que vocé entenda e passe
pra crianca pra que ela possa
entender, porque cada uma tem
seu jeito né, entdo assim, um
manual pra vocé levar pra casa
seria super legal ” (Familiar F -
Grupo focal 1);

“Porque a gente fecha tdo bem
fechadinho e (...) ele se preocupa
muito em ndo molhar (no banho),
entdo eu acho que ali é mais a
parte da inseguranca mesmo, ndo
sei se teria alguma outra coisa
enquanto a isso” (Familiar A -
Grupo focal 2).

DISCUSSAO

Este estudo possibilitou a partir da analise dos
conteldos produzidos nos grupos focais conhecer as
experiéncias dos cuidadores de pacientes oncologicos
pediatricos e em uso de cateteres vasculares, a fim
de futuramente instrumentaliza-los e
consequentemente qualificar a assisténcia oferecida.

Como ressaltado pela teoria Bioecologica do
Desenvolvimento Humano a interdependéncia
individuo-contexto e as caracteristicas da pessoa em
desenvolvimento tem influéncias de quatro aspectos
multidirecionais inter-relacionados: pessoa,
processo, contexto e tempo. Nesta perspectiva, os
individuos estao inseridos em sistemas (micro, meso,
macro e exosistema) em interacao e ambos se
constituem através das interacbes que constroem.
Com isso, tem-se a premissa de que as mudancas
reverberam no duplo sentido: individuo-sistema e
sistema-individuo® ”. Considerando que o desgaste
enfrentado pelos pacientes e familiares cuidadores
altera a rotina de vida familiar, o desenvolvimento de
um instrumento que oriente os pais quanto aos
cuidados com dispositivos vasculares, auxiliara os
familiares no cuidados durante o tratamento.

No eixo das “transformacdes nas rotinas
familiares”, € possivel perceber que a distancia para
realizar o tratamento da doenca e a manutencao dos
cateteres € um dificultador aos familiares
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cuidadores. Eles destacam o desgaste das viagens e a

espera pelos procedimentos, além de dispéndios com
alimentacao, transporte e medicacdes, que geram
mais preocupacado. A literatura ressalta que a maioria
dos tratamentos de pessoas com cancer sao de forma
ambulatorial e, muitas vezes, os cuidadores devem
acompanha-los durante as sessdes, nao s6 por causa
do tratamento, mas também devido as condicoes
derivadas da doenca™®. Tais fatos nao se diferem do
cenario do estudo, no qual a maioria dos
participantes relatou estar em acompanhamento
ambulatorial, lhes fazendo mudar a rotina.

A ansiedade produzida pelos estresses na familia,
como no caso de uma doenca, pode afetar niveis
sociais, econdémicos, relacionais/afetivos e
culturais®. As mudancas no contexto social foram
identificadas nos relatos dos familiares cuidadores
como fatores estressores. Alguns familiares mudaram
o ambiente do lar para adaptar ao filho em
tratamento, outros passaram a  dedicar-se
exclusivamente aos filhos, afetando o periodo de
descanso e a rotina de trabalho.

A atencdo que demanda o periodo de
acompanhamento aos filhos faz com que os pais
deixem de trabalhar e, algumas vezes, nao tenham
condicoes de recorrerem ao auxilio financeiro ou
social, o que aumenta as preocupacdes. A teoria
bioecologica aponta o fato de que as transformacoes
na familia ultrapassam-na, evidenciando mudancas
também nos contextos sociais do paciente e do
familiar, como trabalho® 7). Assim, os conteldos
relatados ressaltam tais dificuldades e, a medida que
puderem ser compreendidas como parte das
vivéncias dessas familias, espera-se que a equipe

possa empatizar, acolher, além de buscar
alternativas para orienta-las e minimizar essas
dificuldades.

Ja no eixo “experiéncias com cateter de média e
longa permanéncia”, as tematicas apresentadas pelos
familiares cuidadores puderam ser divididas em
“facilidades” e “dificuldades” frente ao uso do
dispositivo. No ambito das “facilidades” o cateter
totalmente implantado é compreendido pelos pais
como um acesso seguro, por ser fechado e de facil
manutencao. Em estudo realizado com um grupo de
pacientes em que foram inseridos os cateteres
totalmente implantados, os participantes ficaram
satisfeitos no decurso da terapia intravenosa,
revelando-a como um processo seguro, com baixo
nimero de complicacdes graves e de infeccdes!®.
Em relacdo a manutencdo do cateter totalmente
implantado, o mesmo pode ser mantido fechado por
30 dias, uma vez que a solucdo utilizada é a
taurolidina. Além disso, trata-se de uma solucao com
acdo antibacteriana e antifungica’”.

Os conteldos referentes a categoria
“dificuldades” do eixo tematico “experiéncias com
cateter de média e longa permanéncia”, vao ao
encontro do que foi mencionado como dificuldades
no eixo das “transformacdes nas rotinas familiares”,
por, justamente, apontarem as idas e vindas
sistematicas e em curtos espacos de tempo para a
troca de curativos como algo dificultoso e oneroso
para a familia, seja econdomica, fisica ou
emocionalmente. Esse periodo maior parece gerar
menor desgaste em relacdo ao retorno hospitalar.

Family experiences of pediatric cancer patients..
Através dos grupos, observa-se que os familiares

recebem orientacoes em relacao aos cuidados com o
cateter, tanto que explicam como protegé-lo durante
o banho. Entretanto, essas orientacdes parecem nao
ser o suficiente para manejar e cuidar do dispositivo,
uma vez que pedem para que seja desenvolvido um
material impresso (manual). Durante o tratamento, o
desgaste fisico e emocional tende a dificultar a
assimilacao de informacodes prestadas pela equipe de
salde e o manual auxiliaria os familiares cuidadores
nesse periodo, fazendo com que fiquem mais seguros
em relacdo as técnicas corretas.

Quando o paciente utiliza o dispositivo vascular as
preocupacdes dos pais sdo variadas, como a
dependéncia de retornar ao hospital mesmo que para
manutencao do cateter, a chance de desenvolver
alguma infeccao, o tempo e os gastos durante o
acompanhamento, além de abandono das rotinas.
Essas situacoes interferem em todo sistema familiar,
uma vez que as pessoas envolvidas encontram-se
interligadas e o desgaste é do sistema. O fendmeno
de mudancas biopsicologico-socioespiritual, tanto
para o paciente como para os cuidadores familiares,
pode se estender ao longo do ciclo da vida® ?. Essas
insegurancas e medos passam a fazer parte do
contexto de vida dos participantes, como
referenciado, por isso havendo necessidade de serem
contempladas no tratamento.

Ainda na tematica “dificuldades”, os familiares
cuidadores consideram a passagem de acessos
vasculares como “percalcos”. A selecao do acesso
vascular mais adequado ao paciente ocorre como um
processo de decisao em conjunto, entre os
profissionais, paciente e cuidador. A demora para
realizar a insercdo do acesso gera a crianca multiplas
puncodes, esgotamento da rede venosa periférica e,
principalmente, sofrimento psicologico para as
criancas em tratamento. Ressalta-se que para a
escolha do dispositivo vascular mais apropriado,
deve-se levar em conta o tratamento, antecipar a
duracédo da terapia e sua historia, caracteristicas da
vasculatura, comorbidades, local onde ficara o
acesso, capacidade e recursos disponiveis para
cuidados com o dispositivo''®.

Entre outras “dificuldades”, apresentadas
pelos cuidadores familiares, também destacam-se os
cuidados e a manutencao dos dispositivos vasculares.
Para a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria a
utilizacdo da técnica asséptica depende do uso de
barreiras e de precaucdes para evitar a transferéncia
de micro-organismos do profissional de saude e do
meio ambiente para o paciente"".

Em relacdo a técnica asséptica antes da
administracao de solucdes recomenda-se realizar
movimentos de friccao, utilizando clorexidina ou
alcool isopropilico estéril 70%, sobre a porta do
acesso vascular ou na ponta do conector sem
agulha. Orienta-se, também, para melhor
manutencdo, o uso de cloreto de soédio a 0,9% para
lavagem do acesso!’®. Observa-se que, mesmo
entendendo a importancia de tais procedimentos, a
limpeza e os cuidados com o cateter podem ser
pontos de atrito entre os familiares cuidadores e a
equipe. Ambos monitoram cuidados quanto as
funcoes de técnica asséptica e lavagem do acesso.
Em caso da equipe nao realizar os cuidados, os
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familiares retornam a equipe sobre a pratica correta.

Entretanto, deixam claro que se sentem
desconfortaveis quanto a essa acao.

Outra “dificuldade” apontada pelos familiares € a
sensibilidade da pele das criancas em uso de
curativos e sobre a dificuldade de manter o curativo
ocluindo o acesso vascular. Em um estudo
multicéntrico foi demonstrado que o rompimento do
curativo de cateter foi um evento comum em
pacientes com acessos e foi um importante fator de
risco para infeccoes relacionadas ao cateter®,
Indica assim, que este é um dificultador frente ao
uso de acessos vasculares, destacando a importancia
do profissional avaliar a pele quando o curativo for
trocado (potenciais riscos de lesGes, presenca de
edema, sinais flogisticos), além da fixacdo correta
para nao antecipar sua troca ou ocorrer o
rompimento do mesmo. Além disso, aplicar solucoes
de barreira estéreis a pele exposta ao curativo reduz
o risco de trauma''®. Assim, para os pais, as trocas
de curativos é um fator dificultador, por gerar além
de risco de infeccao, desconforto e em alguns casos
dor aos pacientes.

As falas nos grupos focais a respeito das
dificuldades evidenciam que os familiares cuidadores
estao focados na diminuicao do sofrimento que toda
a familia enfrenta nesse contexto de adoecimento e
tratamento oncoldgico. Desta forma, as orientacoes
quanto aos cuidados com o acesso vascular e com
relacdo ao processo de tratamento ainda precisam
ser melhor trabalhadas.

Family experiences of pediatric cancer patients..
desses em tratamento, com todas as nuances

emocionais que lhes envolve a situacdo e o vinculo.
Essa responsabilidade gera transformacdes nas
rotinas e lhes fazem adquirir experiéncias, como
cuidados com acessos vasculares, anteriormente
desconhecidos e nao pensados.

Estudos a respeito das experiéncias dos familiares
dos pacientes oncologicos em uso de dispositivos
vasculares ainda se constituem como uma area de
interesse aos profissionais da salde, que necessita
ser melhor investigada. De forma interdependente,
os resultados apontam para essa necessidade, que
por sua vez, ira gerar possiveis formas de intervencao
e acbes educativas benéficas aos pacientes e
acompanhantes cuidadores.

Por fim, os achados deste estudo podem embasar
a implementacdao de intervencles assistenciais e
educativas que impactam no cuidado do paciente
pediatrico oncolégico em uso de acesso vascular,
além de gerar maior seguranca e empoderamento aos
pacientes e familiares, uma vez que os cuidadores
conhecerao quais cuidados devem ser realizados com
os dispositivos vasculares. Da mesma forma, este
estudo contribui na construcao de conhecimento
acerca da tematica e seus resultados podem ser
utilizados em pesquisas futuras.
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