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RESUMO

Objetivo: compreender o apoio social de familias de criancas traqueostomizadas. Método:
estudo qualitativo que utilizou como referenciais tedricos o modelo de Apoio Social e suas
Dimensdes e o modelo Sistema Familiar-Doenca, e cuja analise foi pautada pelo modelo Hibrido
de Analise Tematica. Foram entrevistadas nove familias de criancas traqueostomizadas em
acompanhamento no servico ambulatorial de otorrinolaringologia pediétrica de um hospital
publico do interior do estado de Sao Paulo. Resultados: a experiéncia de apoio social peculiar
a cada fase da experiéncia da familia foi apresentada em trés temas: “Saber da necessidade de
traqueostomia” “Realizar a traqueostomia” e “Conviver com a traqueostomia”. Consideragdes
Finais: compreender como se da a experiéncia do apoio social pode subsidiar estratégias de
avaliagdo e intervencao, visando atender as demandas da familia em cada fase de sua trajetoria,
colaborando para uma assisténcia de Enfermagem continua e integral.

Descritores: Apoio Social; Enfermagem Pediétrica; Relagées Familiares; Traqueostomia;
Doenca Cronica.

ABSTRACT

Objective: To understand the social support of families with tracheostomized children.
Method: Qualitative study using the Model of Dimensions of Social Support together with
the Family System-lliness model as theoretical frameworks, based on the hybrid model of
thematic analysis. Nine families with tracheostomized children were interviewed in an
outpatient pediatric otorhinolaryngology department of a public hospital in the inner state
of Sdo Paulo. Results: The experience of social support to each phase of the family experience
was presented in three themes: “Knowing the need for a tracheostomy’, “Performing a
tracheostomy” and “Living with a tracheostomy”. Final considerations: Understanding how
the experience of social support occurs can support assessment and intervention strategies,
aiming to meet the demands of the family at each phase of its trajectory, collaborating for a
continuous and integral nursing care.

Descriptors: Social Support; Pediatric Nursing; Family Relations; Tracheostomy; Chronic
Diseases.

RESUMEN

Objetivo: Entender el apoyo social de las familias con nifos traqueostomizados. Método:
Estudio cualitativo en que se utiliz6 como marco tedrico el modelo de apoyo social y sus
dimensiones y el modelo sistema familiar-enfermedad, y en el andlisis se utilizé el modelo
hibrido de andlisis tematico. Se entrevisté a nueve familias con nifios traqueostomizados en
seguimiento en el Servicio Ambulatorio de Otorrinolaringologia Pediatrica de un hospital
publico del interior del estado de Sao Paulo. Resultados: La experiencia de apoyo social
especifico a cada fase de la experiencia de la familia ocurre de tres maneras: “Saber de la
necesidad de la traqueostomia’, “Realizar la traqueotomia” y “Convivir con la traqueotomia”.
Consideraciones finales: El entendimiento sobre cémo ocurre la experiencia del apoyo
social puede permitir que se establezcan estrategias de evaluacién e intervencién, para
atender las demandas de la familia en cada fase de su trayectoria y colaborar con una
asistencia de enfermeria continua e integral.

Descriptores: Apoyo Social; Enfermeria Pediatrica; Relaciones Familiares; Traqueostomia;
Enfermedad Crénica.
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INTRODUCAO

Os avancos tecnoldgicos durante as Ultimas décadas possi-
bilitaram o aumento da expectativa de vida e a sobrevivéncia
de criangas com condicdes graves de saude. Entretanto, essas
criangas podem se tornar dependentes de dispositivos tecnol6gi-
cos para auxiliar e monitorar suas funcdes vitais. Neste contexto,
a traqueostomia esta entre os dispositivos que mais desperta
questionamentos e inseguranca quanto ao cuidados necessarios
para sua manutengao®.

Cuidar de uma crianga com traqueostomia nao é um processo
isolado e pontual, mas que envolve toda a familia. E fundamen-
tal entender o significado que a condicao tem para o nucleo
familiar, como ocorre o manejo de uma condicdo crénica, como
seus membros se organizam e que tipo de apoio possuem. Esses
pontos estabelecem o comportamento da familia durante o
tratamento da crianga®.

As modificagdes na dinamica familiar podem despertar
mudancas de comportamentos em seus membros, que ex-
perimentam impactos na qualidade de vida, refletidos nos
relacionamentos e vida familiar. Como resultado dessas ten-
sdes, podemos citar como exemplos, o aumento do nimero
de separac¢des conjugais, problemas financeiros, sobrecarga
do cuidador principal. Outro fator de prejuizo é o isolamento
social. As familias de criancas traqueostomizadas, tendem a
ser socialmente isoladas, devido as muitas atividades diérias,
preocupacdes quanto ao risco da crianga ser exposta a patd-
genos, dificuldade no deslocamento de artefatos necessarios
e vergonha em realizar os procedimentos de cuidados da
crianga traqueostomizada em publico®2.

As familias encontrarao forcas para superar esse momento a
medida que elas recebem apoio social, estimulando uma 6tica
positiva sobre o futuro e os obstaculos derivados da doencga,
proporcionando enfrentamento de todas as demandas, com
construcdo de redes de apoio social®®.

O apoio social tem sido definido como um fenédmeno de
multiplas dimensdes, relacionado a saude do individuo, sendo
o conjunto de todos os recursos providos por outras pessoas a
outrem, a totalidade de informacgdes que faz com que o individuo
considere-se amado e cuidado, pois pertence a uma rede social
de pessoas que podem contribuir no enfrentamento de proble-
mas e proporcionar beneficios a saude fisica, mental e social”.

Nas ultimas décadas, houve grande interesse em se pesquisar
0 apoio social em diversos contextos, em virtude do impacto
positivo na saude fisica e emocional do individuo. Abordado
sob diferentes enfoques na literatura, seu conceito foi definido
por diferentes autores, dentre os quais Hans Veiel, que descreve
o modelo de Apoio Social e suas Dimensoes®.

Entende-se que o enfermeiro deve conhecer a experiéncia
de apoio social das familias de criangas traqueostomizadas,
a fim de direcionar estratégias para fortalecer tais familias no
enfrentamento da situacdo, o que motivou o presente estudo.

OBJETIVO

Compreender o apoio social de familias de criancas
traqueostomizadas.
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METODO
Aspectos éticos

O projeto foi conduzido para avaliacdo junto ao Comité de
Etica em Pesquisa (CEP), recebendo aprovacdo em 21 de junho
de 2017, respeitando as normativas da Resolugdo 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude®. Os nomes dos participantes foram
substituidos por nomes ficticios.

Referenciais tedricos

O modelo de Apoio Social e suas Dimensdes®, desenvolvido
pelo pesquisador Dr. Hans Veiel, foi utilizado para delinear a coleta
e andlise de dados. Veiel desenhou um quadro conceitual mode-
lando o apoio social em trés dimensoes: tipo de apoio, dividido
em apoio psicoldgico, instrumental, didrio e na crise; contexto
das relagées (fontes) e avaliacdo do apoio. Com o propodsito de
conceituar, instrumentalizar e avaliar o apoio social, o modelo de
Veiel oferece resposta as seguintes perguntas: O que é fornecido?
Quem o fornece? Como é avaliado? As questdes remetem-se ao
tipo de apoio fornecido, vinculo presente entre o provedor e o
receptor do apoio e avaliacdo do apoio, respectivamente.

O modelo de Veiel delineia a compreensdo da experiéncia de
apoio social, facilitando o entendimento da dinamica do apoio
social. Por isso, guiou a coleta e a interpretacdo dos dados. Entre-
tanto, considerando o fendmeno em estudo como uma condicao
crénica, bem como o contexto e a densidade das experiéncias,
entendeu-se que a melhor forma de apresentar os dados seria em
funcdo de cada fase da trajetoria da doenca, que em termos de
apoio social, apresentam caracteristicas muito particulares. Para
tal, usou-se como base o modelo de Sistema-Familiar Doenca‘™.

Tal modelo, proposto por John Rolland e Froma Walsh, indica que,
para promover discussdes de enfrentamento da doenca cronica, é
necessario levantar questoes diversas variando em conformidade
com os periodos de desenvolvimento da doenca e o estagio do tra-
tamento de cada individuo, chamado de fases temporais da doenca.
Os autores a dividem em trés fases: crise, cronica e terminal™. No
contexto dessa pesquisa, foi relevante considerar a experiéncia da
traqueostomia da crianca como contendo as fases de crise e cronica.

Tipo de estudo

A pesquisa foi desenvolvida através de uma abordagem qualitati-
va, por fornecer subsidios adequados e substanciados, examinados
pela ética do individuo estudado, sendo possivel aprofundar na
subjetividade observada a partir das agoes e relagdes sociais"".

Cenario do estudo
O estudo foi realizado no servico ambulatorial de otorrino-

laringologia pediatrica, de um hospital publico do interior do
estado de Sao Paulo.

Fonte de dados

Os dados foram coletados com familias de criangas traqueos-
tomizadas. Os critérios de inclusdo foram familiares maiores de 18
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anos, de criancas previamente higidas antes dos procedimentos
para colocacéo da traqueostomia, e que ndo possuiam outros
dispositivos tecnoldgicos além da traqueostomia.

Coleta de dados

As familias foram convidadas a participarem da pesquisa,
recebendo os devidos esclarecimentos. Apds o aceite, o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), foi exposto e assi-
nado pelas familias.

Os dados foram coletados através de entrevistas semi-estru-
turadas, e por meio do genograma e ecomapa, instrumentos de
avaliacdo familiar reconhecidos por sua eficacia no levantamento de
informacdes sobre a familia no ambito da pratica clinica e pesquisa
em saude?, A coleta de dados ocorreu no periodo de setembro de
2017 afevereiro de 2018. Como critério para definir o momento de
interromper a coleta de dados, foi utilizada a saturagao".

As entrevistas partiram de uma questao norteadora: Conte-me
como tem sido sua rotina e de sua familia desde o momento em que
foi realizado a traqueostomia em sua crianca. Posteriormente, foram
utilizadas perguntas baseadas nas subdimensdes de apoio na crise
e apoio diario, segundo modelo de Apoio Social e suas Dimensées®
Exemplos dessas perguntas seriam: Que tipo de apoio vocé precisa
quando estd com algum problema em relagdo ao seu filho/neto?
Que tipo de apoio vocé precisa nos cuidados didrios com seu filho?

Cada participante foi entrevistado somente uma vez. Foram
gravadas nove entrevistas com duragdo média de 25 a 30 minutos.

Analise dos dados

Os dados foram analisados através do modelo hibrido de
analise tematica que combina tanto uma abordagem indutiva
quanto dedutiva.

As etapas de codificacdo para investigacdo dos dados nesse
modelo de andlise hibrida consistem em: desenvolver um template,
neste estudo, o template foi construido a partir do referencial te6-
rico Modelo de Apoio Social e suas dimensdes®; sintese do dados
e identificacdo dos temas iniciais, nessa segunda etapa, foram
realizadas leituras cuidadosas das entrevistas, posteriormente,
uma sintese dos dados brutos permitiu rascunhar os pontos des-
tacados pelos participantes; aplicacao do template, nessa etapa,
ocorreu a codificacdo dedutiva, o template foi aplicado para o
reconhecimento de unidades de textos significativas dedutivas
(partindo do modelo tedrico de Veiel); conexao dos codigos e
identificacdo dos temas, nesse estagio, os cédigos foram conec-
tados e novos temas surgiram a partir dessa conexao ou foram
acrescentados aos pré-existentes; confirmacdo, nessa etapa, foi
definido o processo de agrupamento dos temas anteriormente
identificados e feita investigacdo minuciosa de todas as etapas
anteriores pelas duas pesquisadoras, como recomendado(.

RESULTADOS

Participaram do estudo nove familias de criancas traqueosto-
mizadas. Todas as entrevistadas eram mulheres, sendo sete maes,
uma avo materna e uma avo paterna. A idade das participantes
variou entre 19 e 51 anos, oito se apresentaram como donas de
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casa. Em relagao a situagcao marital, sete eram casadas, entre-
tanto, no momento, duas ndo moravam com o companheiro, e
duas eram divorciadas. As criancas traqueostomizadas, tinham
idades entre 40 dias e 9 anos, e o tempo de permanéncia com a
traqueostomia variou de 1 més a 4 anos.

Através da andlise hibrida dos dados, a experiéncia de apoio
social tornou-se conhecida e, em virtude de suas diferentes de-
mandas e caracteristicas no decorrer da evolucdo da condicdo
cronica da crianga, optou-se por organizar os dados em trés temas,
em funcéo da trajetéria da doenca crénica na familia, descritas
no Modelo de Sistema Familiar Doenga'?, a saber, duas fases
de crise (saber da necessidade da traqueostomia e realizar a tra-
gueostomia), e uma fase crénica (conviver com a traqueostomia).

Saber da necessidade da traqueostomia

As familias deste estudo entraram na jornada de ter um filho com
traqueostomia de forma subita. Sao familias que vivenciaram por
dias ou meses a internacao de suas criancas, que, anteriormente,
apresentavam-se em perfeitas condi¢des de satide. Acometidas
por patologias diversas que demandaram internacao em uni-
dades de terapia intensiva com sedacao, ventilacdo mecanica e
restritas ao leito, as criancas ja estavam em estado de sofrimento
prolongado, o que também gerava sentimentos de desesperanca,
medo, incertezas, e perda de autonomia nas familias.

Trata-se de uma experiéncia de muita aflicdo, que desencadeia
a primeira crise familiar nessa trajetéria. Saber da necessidade da
traqueostomia é o momento de maior dificuldade enfrentada por
essas familias. Essa circunstancia desperta altos niveis de ansie-
dade e estresse podendo gerar conflito e negacao, relacionados
aos cuidados que a crianca ird necessitar.

Nossa... eu entrei em desespero, porque pra mim isso era o fim
do mundo e eu nédo aceitava de jeito nenhum... pra mim foi um
desespero, pensei... acabou tudo. (Maria Clara)

A relutancia em consentir com o procedimento estd baseada
na perda da normalidade, pois essas familias sdo confrontadas
com as mudancas que o procedimento ird causar ao seu cotidiano.
O pouco conhecimento a respeito da traqueostomia, quais os
riscos da cirurgia, quais os cuidados necessdrios, como sua crianca
viveria apds esse procedimento, também séo os causadores de
inimeras preocupacgoes.

Realmente no comego a gente relutou em questdo de colocar,
porque a gente pensou que nunca mais teria uma vida normal...
ai'veio amédica e ainda comentou como que seria de seis meses a
dois anos, nossa! Ai eu falei: nossa filha! Vai ser o fim, a gente ndo
vai fazer mais nada na vida, vai viver sé pra cuidar dele. (Wilma)

As demandas que as familias apresentam nessa etapa sao
de carater psicolégico e instrumental, principalmente e o apoio
recebido é pontual, caracterizado como apoio na crise. Nessa
fase, elas estao dispostas a aceitar todo apoio oferecido.

Euestava disposta a aceitar tudo aquilo que fosse bom pra me ajudar.
No momento da internagéo da Luana, eu ndo tive nenhum apoio
psicélogo, eu gostaria de ter tido um acompanhamento. (Janaina)
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Diante de tamanho choque e desconhecido, as familias olham
ao redor e buscam por apoio. Algumas sdo prontas em perceber
nos profissionais da equipe de enfermagem uma possibilidade
de recebé-lo, pois deles receberam encorajamento e estimulo, o
que acaba gerando maior confianca a respeito das muitas preo-
cupacdes futuras no cuidado com a crianga traqueostomizada.

[...] no hospital, tinha muita gente da equipe de enfermagem
para ajudar. (Mariana)

A demanda por informacao é a mais significativa nessa etapa
da jornada da familia. Nesse sentido, elas encontram na equipe
médica esclarecimentos a respeito dos motivos para a intervencao
cirdrgica e de suas implicagdes no quadro de saude da crianca.

Os médicos deram muito apoio passaram as instrucées, eles falavam
tudo o que estava acontecendo com o Leandro. Quando a gente
tinha duvidas eles explicavam novamente. (Wilma)

Em relacdo ao apoio na crise que receberam de suas familias,
alguns relatam que usufruiram da companhia de alguns familia-
res. Existe um movimento dessas familias no sentido de unirem
forcas dentro do seu sistema familiar.

Entédo, quem me ajuda é sé meu marido. Aqui mesmo no hospital,
as outras pessoas nédo tinham coragem de vir para ficar com ela
nao, s6 meu marido mesmo. (Natalia)

Por ouro lado, outras familias se sentiram sozinhas, pois nao
puderam desfrutar do apoio da familia extensa, do conjuge, es-
tando com a certeza do isolamento em qualquer circunstancia,
0 que aumentava a sobrecarga de um Unico membro da familia.

Eu estava sozinha, porque o pai dela estd preso, entao, eu néo tive
ajuda de ninguém. Minha mae tem depressdo e na época estava
em tratamento e ndo podia me ajudar. (Francisca)

Dessa forma, olhando para os desafios impostos por Saber
da necessidade da traqueostomia da crianca, entende-se que,
diante da demanda por informacao e suporte emocional em
meio a essa fase, o tipo de apoio recebido é o apoio na crise, e
as fontes de apoio nessa fase foram a equipe de satide que cuida
da crianca e a familia extensa. A avaliacdo do apoio influencia na
forma como a familia vivencia essa fase, podendo dar confianca e
ajudando-a a decidir com autonomia, ou também aumentando
as incertezas e sentimento de isolamento.

Realizar a traqueostomia

Sem tempo para se ajustar a necessidade de realizacdo da
traqueostomia, a familia embarca numa segunda mudanca
abrupta e repentina, desencadeada pela primeira: realizar a
traqueostomia. As familias entendem o procedimento como
ameacador e muito perigoso, temem a possibilidade de morte da
crianca, pois as consideram muito frageis e debilitadas para passar
pela cirurgia. Esse temor em relacdo ao procedimento cirurgico,
necessario para insercdo da traqueostomia, gera inseguranca e
outros sentimentos que assombram as familias.
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Tive muito medo dela ndo sobreviver a cirurgia para colocar a
traqueostomia, porque ela teve que tomar uma anestesia geral
e ela é muito novinha, ai eu fiqguei com medo. (Janaina)

Enquanto as familias aguardavam a realizacdo do procedi-
mento, elas imergiam em sentimentos de ansiedade, tristeza,
incertezas. Esse momento ficou marcado na vida dessas familias,
de forma que muitas delas ndo conseguem conter as lagrimas e
a emocdo ao recorda-lo.

Eu tive uma crise de pdnico, [mae se emociona bastante], enquanto
estavam fazendo a traqueostomia na Emanuelle, eu estava na
emergéncia do hospital sendo atendida. (Francisca)

Ao realizar a traqueostomia, as demandas da familia dizem
respeito ao novo desajuste que ocorre, tdo seguido do anterior,
na experiéncia de doenca. Para atender as diversas demandas
no cuidado e ajuste, a familia busca apoio instrumental e psico-
I6gico em meio a nova crise que vivencia. Muitas das atividades
necessarias para atender e acompanhar esse periodo exigem
além do que as fontes de apoio anteriores poderiam oferecer.

Com o intuito de sanar as duvidas e ensinar os cuidados ne-
cessarios para manutencado da traqueostomia, a equipe de saude
introduz a familia ao processo de treinamento dos cuidados.
Algumas familias sofreram com a realidade e a pressao causada
pela obrigatoriedade de aprender a realizar os cuidados diérios,
outras ainda ndo haviam se desligado da dificuldade em aceitar
que sua crianga possuia a traqueostomia.

Meu medo era aspirar, meu medo era isso... acontecer alguma
coisa com ela, meu medo era esse. (Natélia)

Os médicos falavam que eu tinha que aceitar... que pra mim
aceitando seria mais fdcil para cuidar dela. Eu falei: eu aceito
uma parte..., mas falar eu aceitei, aceitei ndo, td mexendo muito
comigo, eu choro bastante. (Maria Clara)

As familias deste estudo referem alteragcoes nos papeis familiares
em decorréncia da realizacdo da traqueostomia e as demandas
dela decorrentes. Desde a necessidade da traqueostomia até a
realizacdo, a atencdo a alimentacéo, higienizacao e atividades
relacionadas a escola ou creche, sao reprimidas. Quando existem
outras criangas na familia, isso aumenta o desgaste e sobrecarga,
especialmente nas maes e avos.

Neste sentido, o apoio recebido foi de carater instrumental e
psicolégico e vem, essencialmente, da prépria familia. Familiares
como maes e conjuges supriram demandas materiais relaciona-
das aos cuidados com os outros filhos. Outros membros, como
cunhadas e tios, promoveram a realizacao de tarefas domésticas.
O apoio psicologico foi oferecido por meio de ligagdes didrias de
alguns avés da crianga, que mesmo estando longe externavam seu
interesse e preocupacdo com o estado de salide do neto e coma
familia, demostrando afeto, companheirismo e se apresentando
prontos a ouvir as queixas e inquietacoes.

Mudou porque eu tinha outro filho, e ele ia pra escola, dai tivemos
que trocar totalmente o ritmo. Meu marido jd teve que tomar um
pouco mais d frente do meu filho. [...] e eu tenho uma cunhada
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que me ajudaval |[...] ela ia Id em casa e lavava algumas roupas,
fazia uma comida. (Natélia)

As familias valorizam todo o apoio recebido nesta fase. As
principais fontes de apoio consideradas foram os profissionais, e
a familia extensa. Avaliaram como essencial o apoio psicoldgico
e instrumental, que receberam do cénjuge e/ou familiares, tais
como mae, filho, cunhada, sogra, avé paterno e tios.

Oapoio daminha méde me influencia em tudo praticamente. (Neide)

Entretanto, para algumas familias, nem sempre atende as
necessidades das familias de forma integral, podendo ser obser-
vadas limitacdes e restricdes do apoio recebido pelas familias.

O apoio facilita, mas assim ... elas [cunhada e sogra] também
tém medo né. Elas néo séo profissionais, eu ndo me sinto segura...
Me sinto um pouco segura por ter pessoas do meu lado, mas ndo
totalmente. (Janaina)

Conviver com a traqueostomia

Esse novo momento é caracterizado como a fase cronica da ex-
periéncia“®, uma vez que representa maior estabilidade da condicao
da crianca, e englobard as modificagdes na rotina, as dificuldades nos
cuidados da traqueostomia, episédios pontuais de crises de saude,
e o retorno as atividades sociais. Para suprir as demandas e ajustes
dessa etapa da trajetdria, as familias necessitam, além do apoio em
momentos eventuais de crise que possam surgir, de apoio didrio.

As criancgas traqueostomizadas possuem muitas demandas
peculiares aos cuidados, que requerem dos familiares determina-
¢ao, periodicidade e vigilancia. A manutencao e cuidado com o
dispositivo sdo integrais, tornando-se necessério aspirar a crianca
varias vezes durante a madrugada, por exemplo, impossibilitando
que o familiar atuante tenha uma noite de sono com qualidade.
Aliado a essa atividade, existe a necessidade de se estar em vigi-
lancia e sensivel a qualquer sinal de desconforto da crianca, pois
o choro é inaudivel, potencializando o sofrimento das familias.

Ah! E muito dificil... porque eu néo durmo, tem que aspirar d noite.
Eu tenho medo de dormir e ndo ouvir ela e ela encher de secre¢do,
esse é meu maior medo. (Janaina)

A vida social familiar também passa por muita transformacao.
Diferentemente da época sem a traqueostomia, atividades que
antes pareciam simples, agora sao obstaculos que as familias pre-
cisam enfrentar ao conviverem com a traqueostomia. Os muitos
artefatos necessarios para os cuidados da crianca e a frequéncia
em realiza-los, em um local estavel e com possibilidade de acesso
arede elétrica, asimpedem de estar por longos momentos dentro
de um 6nibus, sendo ele o Unico meio de transporte de algumas
familias para leva-las as consultas médicas. Em consequéncia dos
impedimentos encontrados por essas familias para sairem de
suas casas com a crianga traqueostomizada, muitas se afastam de
atividades externas, inviabilizando atividades de lazer e entrete-
nimento em familia. Dessa forma algumas familias sentem que a
condicdo da crianca transformou permanentemente o universo
familiar, gerando isolamento e separacao social.
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Eumavida de isolamento e preconceito total... até mesmo o pai dele
depois que ele colocou a traqueo ele néo foi mais visitar. (Wilma)

[...] de 6nibus fica a 2 horas do hospital, nGo tem como vir com
ela sozinha de 6nibus para as consultas, porque nédo tem como
aspirar ela no énibus. (Francisca)

As criancas traqueostomizadas também se afastam de suas
atividades. A longa hospitalizacao, a necessidade de insercdo do
dispositivo, as intercorréncias ao conviver com a traqueostomia
e a falta de um tutor habilitado na unidade escolar para realizar
os cuidados com o dispositivo, despertam grande inseguranca
nas familias em permitir que a crianca volte para a escola ou
creche. Por vezes, faz-se necessario recorrer a ordens judiciais
para garantia de um profissional especializado nos cuidados.

[...] Alice ndo vai na escola, porque eu néo sinto segurancga, e a
rede ndo me dd seguranca de deixar ela sem ninguém com uma
tutora, eu preciso disso porque se ela tirar a traqueo alguém tem
que colocar. (Karina)

As familias enfrentaram grandes obstaculos para execu-
¢ao de algumas atividades de cuidados didrios com a crianca
traqueostomizada, como por exemplo a troca da fixacdo da
traqueostomia e o banho. Nas primeiras semanas, essas eram
as atividades que mais geravam medo, devido a possibilidade
de retirada da canula pela crianca durante a troca e a entrada de
4gua na canula. Algumas familias ndo se sentiam preparadas e
aptas para realiza-las sem apoio.

[...] assim, nas primeiras semanas que eu fui para casa, para trocar
o cadargo da traqueo eu precisei de alguém pra segurar, entdo,
assim, eu tive que pagar uma enfermeira pra ir Id em casa trocar,
porque eu tinha medo, eu ndo sabia, eu chorava achava que ia
soltar. (Francisca)

A doenca da crianga também repercute no aspecto financeiro da
familia, com o acimulo e acréscimo de muitas despesas voltadas
ao transporte para realizacao do tratamento. Ha também gastos
adicionais com as contas de energia elétrica, devido as varias as-
piragdes didrias, com os materiais de consumo para manutencao
do dispositivo em razdo da limitada quantidade disponibilizada
a cada familia pelas unidades de saude, com os remédios e ali-
mentos especificos ndo encontrados na rede de saude.

Mesmo a traqueostomia da crianca impondo modificacoes,
apds meses, algumas familias consideram que nédo acarretam
grandes problemas em sua rotina, e se sentem aptas para, aos
poucos, promoverem atividades de entretenimento em familia,
fazer novos planos, estudar e nessa dinamica percebem que,
podem redefinir o conceito de normalidade em suas vidas, vol-
tando a estabelecer um equilibrio entre as relagdes intra e extra
familiares, e também entre as atividades cotidianas da familia e
os cuidados com a traqueostomia.

Seeutiver que ir no Shopping eu néo deixo de ir porque ela também
tem que pegar uma resisténcia eu vou e levo ela. Se eu tiver que
ir no mercado, antes eu ndo levava ela, hoje eu jd levo, porque
ela ndo usa mais o oxigénio eu ndo preciso mais ficar levando o
aspirador. (Mariana)
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As familias avaliaram o apoio na fase cronica como algo de
suma importancia e que a auséncia dele tornaria a trajetéria
mais dolorosa e conflituosa, entretanto, gostariam que fosse
continuo e regular.

Se minha irméa ndo me ajudasse eu néo sei o que iria acontecer [...]
mas eu ainda sinto muita falta de ajudal[...]. Oh, meu cabelo, ndo
consigo fazer meu cabelo, ndo consigo fazer unha, néo consigo fazer
nada, néo consigo irem um mercado fazer uma compra. (Francisca)

DISCUSSAO

As familias deste estudo descrevem sentimentos de choque,
tristeza, incertezas, medo, negacédo e perda da autonomia ao
passarem por cada fase dessa trajetdria, iniciando ao receberem
o diagnéstico até chegarem a fase do conviver com a doencga. A
literatura ja tem descrito um misto de sentimentos que familias de
criancas com doencas cronicas enfrentam ao serem informadas
acerca da patologia e tratamento, bem como algumas de suas
demandas principais, sendo que a de informacdo é uma das
principais, assim como encontrado neste estudo‘.

Muitas sdo as duvidas e questionamentos advindos do diagnos-
tico e do tratamento da patologia, algumas familias ndo possuiam
qualquer conhecimento a respeito da doenca da crianca, fazendo-se
necessario esclarecimentos sobre as intervencdes apropriadas para
melhoria do quadro. Além de todas as incumbéncias em relacéo
a crianga traqueostomizada e manutencdo do sistema familiar,
outros anseios surgem, como os relacionados com a exigéncia
da apropriacdo dos cuidados para alta. Existe a necessidade de
treinamento e planejamento para o momento da alta, porém o
insucesso na preparacao das familias traz de volta os mesmos
medos e instabilidades, concernente a possibilidade de que ocorra
algum tipo de intercorréncia ou impericia no ambiente doméstico.

Entretanto, as familias alegam que recebem apoio informa-
cional nesses momentos, mas que ele ocorre de forma rapida e
pontual, sendo que fazé-lo de forma mais lenta e gradual é o mais
indicado em varios contextos. Estudos vém apontando sobre a
importancia em considerar o ritmo de processamento e assimilacao
de conteudo das familias acerca do diagnéstico, conciliado ao
percurso de tratamento, pois o inicio é mais dificultoso e arduo
e mencionam obstaculo em apropriar-se de grande quantidade
de informagao acumulada‘™7,

Mesmo com a existéncia de um treinamento de capacitagcao
para alta da crianca, ainda persiste a hesitacdo na realizacdo dos
cuidados sem a supervisdao de um profissional. A literatura tem
mostrado a importancia de estruturar programas de treinamento
para familias de criancas com doencas cronicas e dependentes
de tecnologia, uma vez que lacunas no procedimento da alta séo
apontadas como desencadeadoras de readmissdes hospitalar,
erros de medicagdes, desencorajamento e aumento dos niveis
de estresse familiar('®19,

Nesse sentido, um programa recente de apoio as familias,
no contexto da oncologia pediatrica, merece destaque. Com a
proposta de melhorar o conhecimento e as habilidades de fami-
lias, de criancas recém-diagnosticadas com cancer, ele reforca a
importancia em iniciar a capacitacdo para alta desde o momento
do diagndstico. O programa se baseia nas principais dificulda-
des relacionadas com a alta hospitalar em varios contextos de
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doencas cronicas e traca uma “rota de retorno para casa’, um
trajeto que se avanca de acordo com o cumprimento de certas
etapas, denominado Road to Home',

Ao longo da caminhada do conviver com a traqueostomia,
os desafios continuam nas atividades de cuidado com a crian-
¢a, nas tarefas rotineiras da familia, no aumento dos gastos e
sobrecarga de trabalho. Os outros filhos carecem de atencéo e
cuidados, as atividades de manutencdo com o lar sdo intensas,
as intercorréncias, os gastos mensais extrapolados, as consultas
agendadas e de emergéncia e as recorrentes noites sem dormir,
todos esses fatores, desencadeados pela piora do quadro de sau-
de, acarretam muitas implica¢des na vida familiar. O isolamento
social também é percebido como consequéncia desses fatores,
sendo necessario apoio pratico e informacional para organizar e
administrar as demandas. Essas e outras modificacdes na rotina
das familias, também foram vistas em outros estudos de familias
de criangas dependentes de tecnologia®'-?,

Os momentos de intercorréncias sdo desanimadores e assus-
tadores, algumas familias pensam que independente do tempo
e treinamento nunca vao saber lidar. Um estudo internacional
apresenta algumas intervengdes para preparar as familias para
gerenciar possiveis intercorréncias ou emergéncias clinicas que
podem surgir na fase de convivéncia com a traqueostomia da
crianca. Simulacédo de alta fidelidade tem sido utilizada como
metodologia de ensino, incluindo também materiais audiovi-
suais e impressos, treinamento para praticas de ressuscitacdo
cardiopulmonares e cendrios que reproduzem emergéncias
relacionadas a traqueostomia®®?,

Uma alternativa também sugerida pelas familias e que po-
deria apoia-las nesses momentos, seria o uso de ferramentas de
compartilhamento de informacéo virtual, como midias sociais,
blogs e sites. Cada vez mais a internet tem sido utilizada por
familias de criancas com diversas condi¢des cronicas como meio
essencial para auxiliar nos cuidados dessas criancas. Podendo
ainda se tornar um local onde as familias possam trocar infor-
macoes a respeito de alternativas terapéuticas, diagndsticos
e, assim, aumentar a compreensao dos familiares e contribuir
para reduzir o sentimento de inseguranca ao lidar com alguma
situacdo relacionada ao quadro de satde da crianca. E possivel
encontrar conteudo especifico para familias de criancas com
traqueostomia, videos explicativos e protocolos de cuidados,
conferindo autonomia as familias nas resolucdes de problemas
e troca instantanea de informagdes e experiéncias. Portanto, é
fundamental que seja acrescentado as condutas das equipes de
saude o universo virtual como ferramenta para suprir demandas
das familias acometidas pela cronicidade da crianga, garantindo
credibilidade, veracidade e consisténcia no teor dos dados®?".

Outra demanda fortemente indicada pelas familias deste estudo
estd associada ao desligamento da vida social. A dependéncia
tecnoldgica da crianca cria barreiras sociais, devido aos muitos
artefatos necessarios para os cuidados com crianca, a frequéncia
em realizd-los em local estavel e acesso a rede elétrica, a vulne-
rabilidade do estado de saude da crianca, a dificuldade para o
transporte e a falta de apoio. Todos esses pontos contribuem
para que as familias se isolem do convivio social®?®,

Os empecilhos para a volta das atividades escolares estao coaduna-
dos afalta de tutor habilitado para os cuidados com a traqueostomia,
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apesar de despertarinseguranca nas familias, muitas buscavam apoio
nasinstituicdes educacionais, no entanto, quase que na totalidade, as
criangas ndo eram admitidas, aumentando os desafios para o retorno
das maes e avos as atividades remuneradas, uma vez que foram
impedidas de continuarem no exercicio de suas fun¢des regulares.
Como consequéncia, involuntariamente a crianca se isola, ficando
impedida de participar das atividades voltadas ao desenvolvimento
social e cognitivo, contribuindo para gerar mudancas negativas no
comportamento das criangas traqueostomizadas maiores, fazendo-se
necessaria a busca por apoio psicoldgico.

Limitacoes do estudo

Considera-se como limitagdo do estudo a impossibilidade de
entrevistar participantes do sexo masculino. Das nove familias
entrevistadas, duas tinham o pai presente no momento da
abordagem, mas estes ndo quiseram participar da entrevista.

Contribuicdes para a area da Enfermagem

Acredita-se que o conhecimento da vivéncia das familias de
criangas traqueostomizadas e a busca por estruturas de apoio que as
ajudem a se adaptarem e redefinirem normalidade, possam despertar
na equipe de enfermagem iniciativas que auxiliem essas familias.

Nesse sentido, aimplementacao de um programa estruturado, para
evitar que as familias voltem para casa com lacunas no conhecimento,
deve ser observado pela equipe de enfermagem, evitando, assim,
inseguranca ao realizar os cuidados, recorrentes hospitalizagoes, riscos
de comprometimentos no estado de salde da crianca e sobrecarga
emocional na familia, cooperando para que, aos poucos, consigam
redefinir um novo jeito de funcionar e atingir o equilibrio.

Outras contribui¢des indicam a importancia de intervencao no
manejo e convivio das familias de criancas traqueostomizadas,
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criando formas de ofertar o apoio social necessario e adequado,
observando as particularidades de cada familia. Por exemplo,
promover atividades de interacdo social com outras familias que
estdo passando ou ja passaram pela mesma experiéncia, crian-
do grupos de apoio para reduzir o isolamento social familiar e
compartilhamento de estratégias e habilidades. Aponta também
para a urgéncia de pensarmos no ambiente virtual como uma
janela de oportunidade para o trabalho do enfermeiro, que deve
estar presente e aproveitar esse espaco e toda a possibilidade de
troca, interacdo e oferta de apoio que ele permite.

CONSIDERACOES FINAIS

Os modelos adotados permitiram, por intermédio das nar-
rativas das familias, desvelar a compreensao do apoio social
dessas familias ao longo da trajetéria da doencga. O uso de dois
modelos associados foi uma escolha desafiadora, mas que gerou
um entendimento muito mais claro e aprofundado acerca do
quéo particulares sdo as demandas familiares em cada etapa da
doenca, bem como as possibilidades e ofertas de apoio social. Foi
possivel perceber que o direito da criancga traqueostomizada de
voltar as atividades escolares de forma segura tem sido negligen-
ciado pela falta de tutor habilitado. Essa realidade tem gerado
isolamento da crianca, podendo ainda desencadear prejuizos
em seu desenvolvimento social. Considera-se que fica a cargo
dos profissionais de salide a orientacdo sobre a tematica, bem
como avancar nessa discussdo em nivel de politicas publicas, para
apoia-las e encorajé-las a buscar a garantia por esses direitos.

FOMENTO

Bolsa de mestrado concedida pela Coordenacao de Aperfei-
¢oamento de Pessoal de Nivel Superior (Capes).
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