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Objetivo: conhecer os cuidados realizados pelo cuidador familiar da crianga em pos-transplante
de células-tronco hematopoiéticas. Método: utilizou-se a Grounded Theory como metodologia;
compreendendo quatro grupos amostrais, perfazendo 36 cuidadores; com dados coletados
por entrevistas semiestruturadas. Os dados foram analisados segundo a codificagdo proposta
por Strauss e Corbin, em trés fases: aberta, axial e seletiva. Resultados: foram identificadas
oito proposicdes para os cuidados realizados com crianga no contexto pesquisado: administrar
medicacbes; atentar as questdes de limpeza; cuidados com ingesta hidrica e alimentar; cuidados
com o corpo; experienciar o isolamento protetor; trabalhar a necessidade de apoio emocional da
crianga; abordar o autocuidado da crianga; e encarar complicagdes. Conclusdo: compreenderam-
se as diferentes vertentes em que o cuidador atua no cuidado com a crianga. Esses cuidados
instrumentalizam a equipe de salde ao nortear a elaboracdo de medidas de orientagdo e preparo
para o cuidado domiciliar que sejam efetivas e direcionadas as necessidades do paciente e da
familia. A compreensdo dos cuidados que realiza viabiliza ao cuidador maior entendimento do

seu papel, bem como das decisGes que tomara pelo seu ente em tratamento.
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Introdugéao

Em variadas situagbes de adoecimento, em
algum momento, o Transplante de Células-Tronco
Hematopoiéticas (TCTH) torna-se a opgdo mais viavel
de tratamento, tais como em doencas hematoldgicas
malignas, hereditarias, imunoldgicas, metabdlicas e
oncoldgicas. Esse procedimento encontra-se em franca
expansao e alcanga cada vez mais resultados positivos,
devido, principalmente, aos avancgos tecnoldgicos que
representam sua potencialidade, mas podendo ser
também sua fraqueza®®.

Embora esse procedimento esteja em franca
evolugdo, muito se tem estudado e desenvolvido
em relagdo a questdes quantitativas, operacionais
e estruturais, sendo que questdes subjetivas ainda
precisam ser mais bem discutidas e aprofundadas,
visto que, mesmo diante desse quadro de evolugdo
favoravel, permanece coexistindo com o procedimento o
risco de mortalidade e morbidade fisica e psicossocial®.
Além do paciente, esse procedimento acarreta impacto
fisico, emocional e psicoldgico também ao seu cuidador
familiar® que, embora ndo seja o objeto de agao do
transplante, sofre repercussGes em sua vida particular,
bem como em seu grupo social. Principalmente quando
se trata de cuidadores familiares de criangas que sdo
submetidas ao TCTH, levando-se em consideragdo a
dependéncia inerente a infancia.

O TCTH é um tratamento longo, composto de
fases distintas que apresentam entre si duas diferencgas
marcantes: o local onde o cuidado ocorre e o principal
responsavel por esses cuidados com a crianga. Durante
o internamento, os cuidados diretos sdo realizados pela
equipe de salde em ambiente hospitalar; ja apds a alta,
o domicilio passa a representar o ambiente principal de
cuidado e é o cuidador familiar quem se responsabiliza
pelas decisdes, permanece a maior parte do tempo
com o paciente e se encarrega da maioria das agdes
de cuidado, mesmo durante o periodo de tratamento
ambulatorial que se segue a alta hospitalar.

Mesmo que ndo se deva responsabilizar o cuidador
familiar pelo resultado do transplante, uma vez que o
sucesso do mesmo depende, entre outros, de aspectos
inerentes a propria doenga, tolerdncia e resposta ao
tratamento, nesse periodo em que o paciente permanece
em domicilio ha vasta quantidade de agGes de cuidado
que se fazem necessarias e serd o cuidador familiar
aquele que ira realiza-las. A relevancia do cuidador
familiar é, portanto, inquestionavel“>, porém, ndo
exclusiva, para o sucesso do TCTH.

Quando se refere ao cuidado com a crianga, essa
questdo ganha ainda maior destaque, pois se trata de
um ser dependente por sua condicao natural de infante
e porque o cuidador apresenta, previamente, referencial
préprio para o cuidar da crianga, o que possibilita

melhor compreensdo e atuacdo em situagdes variadas
que possam emergir - como de adoecimento - e no
aproveitamento das potencialidades e limitagdes da
crianca diante da vivéncia enfrentada®.

Apesar do enfoque quantitativo nas pesquisas em
TCTH, a literatura acerca do cuidador nesse cenario
vem crescendo nos ultimos anos e fortalecendo sua
importancia para o transplante. Essas pesquisas
sdo principalmente associadas a questdes sobre sua
qualidade de vida, sobrecarga e impacto ou influéncias
que, atuando como cuidador, apresentam-se como
consequéncias em sua vida particular ou social®3>.
Contudo, embora possam ser identificados os cuidados
que se fazem necessarios no pos-TCTH(, ndo ha
estudos dirigidos a descrigdo e compreensdo dos
cuidados que esses sujeitos efetivamente realizam. E
é sobre essa lacuna do conhecimento que se destina
esse trabalho.

Buscou-se responder ao questionamento: quais
sdo os cuidados que o cuidador familiar de uma crianca,
em pos-transplante de células-tronco hematopoiéticas,
realiza quando o cuidado passa a ocorrer com o paciente
em ambiente domiciliar? Para responder a essa questao
tem-se como objetivo conhecer os cuidados realizados
pelo cuidador familiar da crianca em poés-transplante de
células-tronco hematopoiéticas.

Método

Trata-se de estudo no qual se utilizou a Grounded
Theory como metodologia e o interacionismo simbdlico
como referencial teérico. A Grounded Theory possi-
bilita a criagdo de uma teoria baseada nos dados
fundamentados, numa determinada vivéncia social,
mediante identificagdo, desenvolvimento e relagao
entre conceitos, processo esse que se da por meio de
minuciosa analise comparativa, estritamente relacionada
a coleta de dados, denominado circularidade de dados®),

O interacionismo simbdlico, por sua vez, é uma
perspectiva da ciéncia empirica social que busca
compreender o comportamento humano pela analise das
acoes, interagdes e reacdes dos individuos, por meio da
construgdo de significados e interpretacdo dos simbolos
identificados®.

O estudo ocorreu em um servigo de transplante de
medula dssea de um hospital de grande porte da Regido
Sul do pais, centro de exceléncia e referéncia mundial
no tratamento de algumas doengas pelo TCTH; em uma
Casa Transitoria de Apoio (CTA) que oferece hospedagem
e servicos a familias de criangas e adolescentes com
cancer e, ainda, no domicilio de alguns cuidadores
familiares.

Os participantes totalizaram 36 cuidadores de
criangas em pos-TCTH, que se enquadraram em
quatro grupos amostrais. O primeiro grupo amostral
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foi composto de 10 cuidadores que residiam em CTA
durante o acompanhamento ambulatorial, no momento
da entrevista. A decisdo pelo primeiro grupo amostral foi
intencional, pois a maior parte das criangas atendidas
no servico, onde se realizou o estudo, é oriunda de
outras localidades e permanece em casas transitérias
de apoio durante o tratamento. A partir desse primeiro
grupo, a cada grupo amostral concluido identificaram-se
lacunas no conhecimento do fenémeno, que levaram
a elaboracdo de hipdteses, as quais direcionaram a
selecdo dos membros do grupo amostral subsequente, e
assim sucessivamente, conforme proposto na Grounded
Theory.

Os dados do primeiro grupo amostral levaram a
hipétese de que a vivéncia do cuidado domiciliar em
CTA era complementada pelo cuidar no domicilio, apds
a saida desse ambiente e pelo retorno ao cotidiano,
o que fez emergir a questdo sobre se cuidar em CTA
e em casas temporarias particulares apresentaria
caracteristicas similares ou ndo. Diante disso,
passou-se para o segundo grupo amostral composto
de sete cuidadores que, durante o acompanhamento
ambulatorial, permaneceram em casas temporarias,
de apoio ou particulares, mas que, no momento da
entrevista, ja estavam em seu domicilio de origem.

Os dados dos dois primeiros grupos levaram a
hipotese de que o local onde se realiza o cuidado,
apdés a alta hospitalar, influencia o significado das
acles e interacdes que ocorrem no cuidado domiciliar.
Para elucidar tal hipotese, formou-se o terceiro grupo
amostral, composto de 11 cuidadores que regressaram
diretamente para seu domicilio proprio, apds a alta
hospitalar.

Ante os dados dos trés grupos anteriores, emergiu
a hipotese de que enfrentar mais de um transplante
modifica a vivéncia do cuidado domiciliar p6s-TCTH, o
que fez emergir o quarto grupo amostral, composto de
oito cuidadores de criangas que passaram por mais de
um TCTH, independentemente do local de moradia pos-
TCTH. O nimero de participantes que compuseram cada
grupo amostral foi decidido de acordo com o surgimento
ou ndo de novas informacgdes, categorias ou conceitos,
da mesma forma que ocorreu para o encerramento da
coleta de dados, quando se deu a saturagdo teorica,
também caracteristica da Grounded Theory.

A coleta de dados se deu entre 2013 e 2016, sendo
realizada de acordo com as consultas agendadas no
servigo onde o estudo ocorreu; por meio de entrevistas
semiestruturadas, com questdes abertas disparadoras.
Foi realizada entrevista-piloto antes do inicio da coleta
de dados, sendo que os dados dessa entrevista nao
foram considerados para os resultados da pesquisa.
Essa entrevista-piloto possibilitou adequar o instrumento
que foi modificado também a cada nova entrevista, a
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partir das informagdes obtidas e daquelas que ainda se
buscavam, conforme propde a metodologia. Para realizar
a coleta de dados, foram utilizados entrevistadores
externos, a fim de evitar vieses e dilemas éticos
relacionados a essa escolha; seguiu-se um plano de
acao para desenvolver essa proposta a contento, o
qual foi composto das seguintes etapas: viabilidade;
selecdo; negociacao; treinamento; e acompanhamento.
A descricdo desse plano de acdo e dessa experiéncia
com entrevistador externo encontra-se em artigo
publicado em 201619, Na apresentagao dos resultados,
as falas dos participantes serdao seguidas da sigla GA,
representando o grupo amostral ao qual pertence, e da
letra P, identificando qual o participante dentro do grupo
amostral.

Foram utilizadas algumas ferramentas analiticas,
0 software de apoio Nvivol0® para armazenamento e
organizagao dos dados coletados, andlise de dados e
apresentacgao dos resultados; a escrita de memorandos
de quatro tipos - metodoldgicos ou de questdes
emergentes, reflexivos ou observacionais, conceituais
ou tedricos, e explicativos de descricdo do modelo®V —;
e desenho de diagramas. A analise de dados se deu pelo
meétodo da codificagcdo proposto por Strauss e Corbin(?),
subdividido em trés etapas, a saber, codificacdo aberta,
axial e seletiva. O entrevistador externo contratado
ndo participou da andlise dos dados, sendo que essa
etapa, feita pela pesquisadora principal, ocorria apds
a realizagdo de cada entrevista e antes do inicio da
proxima. A discussdo com as demais pesquisadoras
se deu mediante o uso compartilhado do Nvivo10® e
em encontros presenciais. Ndo existiram discordancias
entre as autoras visto que a metodologia pressupde que
o fendmeno se baseia nos dados, e isso foi primordial
para a construcdo da teoria no estudo.

O fendOmeno em estudo mostrou-se como um
processo social basico, assim, considerou-se o uso do
paradigma de codificacao(*® para explicitar a organizacao
desse fend6meno, que foi, entdo, estruturado em cinco
componentes: causas, condigdes intervenientes,
contexto, estratégias e consequéncias. Os dados
entdo organizados permitiram a construcdo de uma
teoria substantiva intitulada “Vivéncia do cuidado
domiciliar familiar no pés-transplante de células-tronco
hematopoiéticas pediatrico”.

Neste estudo respeitaram-se os principios éticos
acerca de pesquisas com seres humanos contidos tanto
na declaracdo de Helsinki*®, em nivel mundial, quanto os
enunciados na Resolucdo 466/12, em nivel nacional. Foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa responsavel
sob CAAE 19772813.8.0000.0102. Portanto, neste
estudo respeitaram-se as exigéncias formais contidas
nas normas nacionais e internacionais regulamentadoras

de pesquisas envolvendo seres humanos.
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Resultados

A teoria elaborada proposta foi composta de
19 conceitos, subdivididos nos cinco componentes
supracitados que compuseram o0 processo social
interpretado nesse fendmeno e foram interpretados a
luz do interacionismo simbdlico. Desses, trés conceitos
compuseram as causas, ou seja, representam o motivo
pelo qual o fendbmeno acontece; trés perfizeram
o contexto, o qual expde o significado adquirido
pelas coisas para orientar agdes, sentimentos e
interacdes relacionadas; quatro reuniram as condicdes
intervenientes, que sdo as contingéncias que modificam
os acontecimentos, sentimentos ou significados; cinco
somaram as estratégias, que dado luz aos entendimentos
e respostas as ocorréncias feitas a si mesmo e aos outros
e, por fim, quatro representaram as consequéncias, que
sdo os resultados das agles realizadas ou idealizadas.

Esses 19 conceitos foram sustentados por
algumas proposicdes. Sendo proposicao considerada
a expressdo linguistica advinda de uma formulagdo
mental, é, portanto, a expressdo de agdes cunhadas
no pensamento, oriundas da interpretacdo dos dados.
Cada proposicao foi elaborada a partir da organizacao
e relacionamento entre categorias, subcategorias e
codigos.

Desse fendmeno social, representado pela teoria
proposta, destacou-se um dos conceitos que compdem
as estratégias desenvolvidas na vivéncia do cuidado
domiciliar familiar em po6s-TCTH pediatrico: os cuidados
realizados pelos cuidadores familiares. Por esse motivo
faz-se, neste estudo, o recorte para esse conceito. Por
se tratar de estratégia dentro do fenémeno social, ele
representa as agdes que os participantes desenvolvem
diante dos significados atribuidos a essa vivéncia.
Ressalta-se que, na tomada de decisdo para acdo nesse
contexto, o sujeito considera as interferéncias de si e do
seu entorno social.

Apresenta-se, portanto, a interpretacdao do
conceito “Executando cuidados com a crianca”, o qual é
explicitado por meio de oito proposigdes, as quais podem
ser sintetizadas nos seguintes cuidados: administrar
medicacles; atentar as questbes de limpeza; cuidados
com ingesta hidrica e alimentar; cuidados com o
corpo; experienciar o isolamento protetor; trabalhar a
necessidade de apoio emocional da crianga; abordar
o autocuidado da crianca; e encarar complicagdes do
tratamento.

Relativo a “administrar medicagdes”, o cuidador
reconhece a importéncia das medicagbes para o paciente
e, portanto, assume a responsabilidade de administrar
corretamente tais medicacdes, mesmo diante da
quantidade e variedade das mesmas. Para tanto, embora
tenha dificuldades com horarios, nomenclaturas e afins,
busca interagir com a crianca para facilitar a aceitagao,

podendo ser identificada nas falas dos participantes: O
que me atrapalhou um pouco foi s6 a medicagdo que é bastante,
ai me preocupou um pouco a cabeca, sabe?! (...) E ainda
mais com os medicamentos que tem até onze horas da noite,
depois a preocupagdo de levantar cedo, ai fica bem puxado.
(...) Porque tem que cuidar dele, e cuidar para ndo esquecer
a medicacgédo, fazer nos horarios certinhos (GA1P1). Entdo eu
fui criando téticas, tal remédio eu tinha que dar com suco de
uva, o outro podia tomar com leite, eu dava no toddynho®,
se era comprimido eu amassava, dissolvia pra ela (GA2P6).
Mas era assim, muito sagrado pra mim a parte dos remédios,
sagradissimo, porque é isso que ajuda bastante, né?! (GA3P4).

Sobre “atentar-se as questdes de limpeza”, tem-se
que a limpeza e a higiene para o paciente de TCTH
sdo diferenciadas das de outras pessoas, o que gera
preocupacao por parte do cuidador com a limpeza do
ambiente, o preparo de alimentos, a higiene da crianga
e das pessoas que entram em contato com ela ou
com o ambiente que ela frequenta. Nao se encontram
dificuldades para realizar esses cuidados, embora
sejam reconhecidos aspectos desfavoraveis, tais como
dispéndio de muito tempo, maior uso de materiais e
mudanga de comportamento do cuidador, que pode se
tornar excessivo nesse tipo de cuidado: Vocé tem que
ferver dgua, tem que esterilizar toda vez que come alguma coisa,
vocé tem que esterilizar, vocé tem que passar roupa, nossa eu
ndo gosto de passar roupa, por dentro e por fora, entdo, assim,
o dia inteiro, vocé tem coisa para fazer, dé uma trabalheira
(GA1P7). Acho que essa parte desses cuidados, enfim, era a
parte mais simples. (...) a gente tinha tudo muito limpinho, ela
sentou um dia, ela foi ao banheiro, e eu ndo tinha passado alcool
no vaso, eu ndo dormi de noite com medo... estava limpo, mas
eu ndo tinha passado alcool e ai eu fiquei com aquela neura a
noite inteira: meu Deus, ndo passei alcool, ndo passei alcool, e
agora, e agora, e agora?! (GA2P7).

Tendo em consideragao os “cuidados com ingesta
hidrica e alimentar”, descreve-se que a alimentacgéo é
outro cuidado diferenciado para o transplantado. Manter
a crianga alimentada e hidratada é uma das principais
inquietagbes do cuidador, que acaba por adaptar a
alimentagdo dos demais membros do domicilio as
necessidades do paciente. Nesse cuidado esta a maior
dificuldade para o cuidador, visto que a aceitagdo
alimentar pelas criangas em tratamento ndo costuma
ser adequada, porém, essa aceitacdo melhora com o
tempo: Néo era qualquer coisa que ele queria comer, porque
ele estava bem enjoado dos remédios, ciclosporina, aquelas
coisas todas. (...) Agua sé fervida, alimento cozido assim, sé
cozido, frutas sé cozidas no comego. (...) E as vezes era dificil
fazer o que ele queria comer, as vezes o que ele queria ndo
podia, as vezes o que podia ele ndo estava muito a fim de comer
(...) eu tentava coisas diferentes pra ele comer (GA3P7). Porque
ele tinha que tomar aquela dgua fervida, mas no fundo a gente

foi acostumando. Tinha que ferver, ja fervia bastante, que dai
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os irméos ja tomavam junto, da mesma agua, cuidando bem da
saude dele eu ja cuidava das dos outros. Sobre alimentagdo, o
fulano nunca foi enjoado assim, ah, ndo via a hora de passar os
100 dias (...), fica naquela expectativa, né, que muita coisa ndo
pode, muita, muita coisa, entdo, sempre era 0 mesmo: ja pode
isso? Ele comia até enjoar aquilo, né?! (GA4P6).

No tocante aos “cuidados com o corpo” traz-se que
os cuidados dispensados a crianga envolvem protecdo
contra a exposicdo solar, uso de mdascara, manipulagdo
do cateter e manutencdo da boa aparéncia fisica. Para
tal, a rotina da familia também é modificada: Aqui em
casa, nds ficdvamos de mdscara, que eu tinha dé de judiar
dela, s6 ela de mascara, mas quando ela saia, toda vida ela de
méscara, e guarda-chuva, porque ela ndo podia tomar o sol;
(...) eu cuidei do cateter; (...) agora a gente esta cuidando
dos dentes (GA3P4). Ai tem que ter cuidado com o sol (...),
entdo quando a gente sai de carro tem que tapar tudo em
volta para o sol ndo pegar, guarda-chuva, se eu for entrar
com ela daqui ali no carro e tiver sol, tem que abrir o guarda-
-chuva (GA4P8).

Quanto a “experienciar o isolamento protetor”,
afirma-se que o mesmo impde restricdes de locais
aonde ir e de pessoas com quem manter contato. Para
tal, o cuidador prepara antecipadamente as pessoas,
informando sobre as restrigdes impostas e, com medidas
como essa, vai se adaptando. Embora o isolamento
tenha sua importancia reconhecida pelo cuidador,
acarreta dificuldades, como a falta de companhia, nao
poder manter animais de estimacdo e complicagdo
para resolver problemas em locais que a crianga nao
pode estar junto; situagdes potencializadas quando ha
o isolamento por colonizagdo por microrganismos, além
do isolamento social protetor: Na verdade isso para mim
agora ja é normal, (...) ndo podia ter contato com pessoas, ndo
podia ir aos lugares (GA1P9). Vocé ndo pode sair, nem tipo até o
mercado. (...) Nos primeiros dias todo mundo queria vir visitar,
dai vocé fala: ndo pode, ndo pode receber visita. (...) Tem que
falar que ndo pode receber visita, ndo pode ter vergonha, a
pessoa fica chateada, brava... vocé esta cuidando do seu filho,
né... o importante é ele ficar bem (GA3P6).

No que se refere a “trabalhar a necessidade
de apoio emocional da crianga”, percebe-se que ela
esta fragilizada e, por isso, o apoio emocional é um
importante cuidado. Nesse sentido, o cuidador tenta
deixar o ambiente mais acolhedor, busca mostrar-se
positivo e confiante diante da crianga, faz companhia,
desestimula comparagdes com outras criangas que
também passam ou passaram pelo TCTH, procura
ndo vitimizar o paciente e abrandar os sentimentos
ruins, motivando-o a prosseguir: Eu falo para ele: tenha
paciéncia, rapaz. (...) As vezes eu fico assim, conversando com
ele, converso e fico explicando as coisas para ele, para ele ndo
ficar colocando as coisas na cabeca (GA1P4). Entdo era sempre

procurar motivar, incentivar ela, que ela esta ficando cada vez
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melhor, que esta melhorando, né?! (...) Cuidando da autoestima
dela o tempo todo, entendeu?! (GA3P2).

Em relagdo a “abordar o autocuidado da crianga”,
propGe-se que o cuidador, além de se preocupar em
cuidar, também precisa trabalhar o autocuidado da
crianca. Ele reconhece que isso é importante, percebe
as iniciativas da crianga em se cuidar, estimula ela a se
cuidar e até sente alivio quando ha essa colaboragdo
para o cuidado: Eu digo: filha, hoje é com vocé, a parte nossa
a gente ja fez. Na época da gente, a gente fez. Hoje depende
muito mais com vocé do que com a gente. Hoje ela cuida, o que
cabe a ela, ela cuida (GA3P3). Eu dava também responsabilidade
pra ela; tal hora, tal remédio,; ela ja acordava preparada, virava
uma rotina, até ela entrou na rotina (GA2P6). Contudo, em
alguns casos, talvez por codependéncia ou medo, o
cuidador acaba inibindo a crianga de assumir papel ativo
em seu proprio cuidado: A gente ndo deixava ele correr risco,
entdo ficava sentadinho, entregava tudo na mdo, ndo deixava
fazer nada (GA3P5).

Por fim, em “encarar complicagdes do tratamento”
compreende-se que complicagBes clinicas sdo, de certa
forma, esperadas no processo do TCTH, o que, em
alguns casos, leva o cuidador a compreender a situagao
do paciente como adequada mesmo estando com sinais
ou sintomas de uma possivel complicacdo. Isso gera
também constante estado de alerta ou temor de que
essas situagdes ocorram, motivo pelo qual o cuidador
passa a ter atitudes que visam identificar previamente
essas possiveis complicagdes. Ha dificuldade maior
de cuidar concernente a uma complicagdo clinica,
intercorréncia ou sequela: Ndo que ela teve algum problema
relacionado ao transplante, sequela, mas é sé questdo de
ndusea, ela ndo conseguia se alimentar, ficou debilitada, ela
emagreceu (GA3P1). O fulano sentia uma dor de cabeca, eu ja
ficava brigando para eles (profissionais de saude) fazerem uma
tomografia. E eu vejo o corpo do fulano dos pés a cabega todo
dia. Dor da unha, qualquer coisa diferente eu ja me estresso, ja
pergunto (GA1P6). No entanto, o cuidador busca manter-se
tranquilo, pois percebe que, quando ocorre, a opgdo €
conviver da melhor forma possivel com um desses trés
tipos de alteracdo. E bastante comum nesses momentos
atribuir a Deus a ndo ocorréncia dessas alteracdes ou a
melhora delas: Porque ndo adianta eu ficar descabelada, sabe,
ficar chorando, se isso resolvesse, ela ja estava curada ha muito
tempo, (...) eu tento encarar numa boa o tratamento, pensar
que tudo vai dar certo, que tudo vai acabar bem (GA4P8). Ela

passou por todas as dificuldades, mas foi gragas a Deus (GA2P7).
Discussao

Percebe-se, principalmente em ambito internacional,
crescente mudancga dos cuidados com pacientes pos-
TCTH do ambiente hospitalar para o ambulatorial, o
que acarreta maior e mais rapida responsabilizacdao dos
cuidadores familiares, devido aos cuidados diretos com o
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paciente que se fazem necessarios(519, Principalmente
quando o paciente é uma crianga, o cuidado que esses
cuidadores passam a assumir exige atencao e dedicagao
na realizacao de diversas tarefas, abrangendo questdes
instrumentais, emocionais e sociais dessa crianga.

Os papéis e responsabilidades do cuidador familiar
sdo, portanto, multiplos*71%) e demandam tempo,
visto que pacientes em pos-TCTH tém atividades de
cuidado ao longo de todo o dia e diariamente”). Ainda
que a literatura ndo se atenha especificamente a quais
cuidados sdo por eles realizados, é possivel notar
maior destaque para as questdes instrumentais”.
Discutindo-se, inclusive, o pressuposto de que a parte
emocional seria a de maior influéncia no crescimento
pés-traumatico do paciente adulto de TCTH, mas, ainda
assim, concluindo-se que os cuidados instrumentais é
que assumem essa relacao direta>,

Neste estudo reforgou-se a importancia dos
cuidados instrumentais sem, contudo, minimizar os
sociais e emocionais; posto que os cuidados subjetivos
podem permanecer por vezes invisiveis até mesmo para
aqueles que os realizam ou recebem(). Em estudos
diversos, os cuidados com medicagdes e com a limpeza
e desinfecgao sao citados-1%). Neste estudo, no entanto,
essas e outras questdes sdo descritas quando se trata
dos cuidados instrumentais, tais como: aquisicdo,
organizacdo e administracdo de medicagles; limpeza
e desinfeccdo do ambiente e de materiais e utensilios
diversos; higiene da crianga, de si proprio e até dos
contatos; aquisicdo, manuseio, preparo, descarte e
adequacgdo da quantidade e qualidade dos alimentos e
liguidos; precaucdo com exposicdo solar; imposicdo do
uso de mascara; manuseio e protecdo de cateter central
e/ou periférico; manutencdo da apresentacdo pessoal;
e prevencdo e controle de complicagdes, intercorréncias
ou sequelas do tratamento.

E facil perceber que o cuidado com a crianca, nesse
contexto, tem caracteristicas diferenciadas quando
comparado ao que se tem com criangas saudaveis
ou em outras situagdes de adoecimento. Apds a alta
hospitalar, o paciente precisa assumir um novo estilo
de vida, distinto do que vivia anteriormente”. Para a
manutencdo da qualidade de vida, se faz necessaria
a aquisicdo de novos conhecimentos, habilidades e
atengdo as imposicles terapéuticas do TCTH®?), o que
acarreta também ao cuidador a necessidade de se
adaptar aos cuidados necessarios. Essas caracteristicas
diferentes sdo ressaltadas neste estudo em associagdo
aos cuidados com limpeza e ingesta alimentar e hidrica,
precisando ser pormenorizadas, repetitivas e de
exceléncia.

A necessidade de lidar com as complicagdes,
intercorréncias ou sequelas do tratamento é um cuidado
que exige muita forca fisica e emocional do cuidador.

Esse, muitas vezes, ja estd consciente da possibilidade
desses eventos, o que facilita aceitar e agir quando
acontecem®); contudo, ainda assim, esse cuidador
convive com o medo de tais complicagdes, de que elas
levem a recaida da doenca ou, ainda, de ndo estar
preparado para cuidar quando elas vierem a ocorrer(),
Portanto, a imprevisibilidade coexiste no p6s-TCTH com
as orientacOes sobre o que deve ser esperado, sendo
que, quanto mais previsivel é determinada situagdo,
menor serd o impacto negativo para o cuidador, o qual
pode assumir diferentes papéis®.

cuidados

Além dos cuidados instrumentais,

subjetivos, emocionais e sociais também foram
identificados: enfrentamento do isolamento social;
adequacdo da rotina familiar as necessidades de cuidado
da crianga doente; buscar suprir as caréncias emocionais
da crianga e ainda promover o autocuidado, a fim de
impulsionar a autonomia da crianga.

As questdes relacionadas ao isolamento social e
autocuidado sdo complexas para o cuidador, haja vista
que ele ndo tem preparo para lidar com os limites e
barreiras que esses cuidados impdem®, O isolamento
social é importante para o TCTH, pois previne possiveis
contaminacgBes cruzadas, contudo, é uma realidade
sofrida de ser vivenciada, tanto pelo paciente como pelo
cuidador6-17),

Ja estimulo, fortalecimento e adesdo ao autocuidado
sdo agbes que recaem fortemente sobre o cuidador
familiar e viabilizam ao paciente dar continuidade
ao tratamento, a medida que incentivam a aceitagdo
de suas restrigdes fisicas, alimentares, sociais, entre
outras”. Contudo, é dificil para o cuidador saber até
onde ele precisa atribuir o cuidado de si ao paciente, o
guanto isso pode ou ndo ser benéfico ao tratamento®),

Destaca-se o significado do cuidado com as
necessidades emocionais do paciente em TCTH, pois
os problemas psicossociais da crianga acarretam
mudangas na qualidade de vida relacionada a saude, ao
longo do tempo®®. Assim, ressalta-se a relevancia do
preparo prévio do cuidador familiar para lidar com as
questdes emocionais do paciente®. Principalmente ao se
considerar que o apoio emocional do cuidador familiar é
um facilitador para que o paciente supere as dificuldades
do tratamento®?,

Considera-se que este estudo tem como limitagdo
o fato de ter sido realizado em um Unico centro
transplantador de células-tronco hematopoiéticas, o que,
em parte, compreende a experiéncia em nivel nacional,
por se tratar de um centro que atende pacientes de
todas as regides do pais, contudo, ndo apresenta alcance
da experiéncia do cuidador em ambito internacional.
Dessa forma, sugere-se outro estudo a ser realizado
em nacionalidade diferente para que as realidades do

fendmeno investigado possam ser comparadas.
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A preocupagdo com o cuidador familiar no ambito
do TCTH é uma crescente realidade. Acredita-se que
este trabalho tenha acrescentado a construgdo desse
conhecimento, visto que, ao descrever quais cuidados
esses sujeitos realizam, é possivel compreender suas
reais necessidades de preparo e orientagdo para a agao.
Ressalta-se que o preparo do cuidador para a realizagcao
do cuidado domiciliar € uma acdo da equipe de saude,
especialmente do enfermeiro, o qual possui visao
ampliada do cuidado em salde que extrapola o ambito
hospitalar, com impacto nos resultados do transplante,
no desenvolvimento de complicacGes e na assisténcia
em saude.

Conclusao

Acredita-se que o objetivo deste estudo tenha
sido alcangcado a medida que se tornou possivel o
conhecimento dos cuidados realizados pelos cuidadores
familiares de criancas em pds-TCTH. Tais cuidados
sao multifacetados, englobam aqueles instrumentais,
emocionais e sociais. E, por assim ser, é exigida
preparacao ampla desses sujeitos, que abranja mais
do que a transmissdo de ensinamentos técnicos, mas
também o fortalecimento e direcionamento para
atuacdo nas diferentes vertentes dos cuidados que serdo
realizados.

Ndo hd como minimizar o papel dos profissionais
de saude nessa conjuntura; cabe a eles conhecer
esses cuidados realizados pelo cuidador familiar e, a
partir deles, desenvolver o plano de agdo direcionado
a edificacdo desse individuo enquanto cuidador e ser
humano, levando-se em consideragdo os sentimentos,
expectativas, duvidas e necessidades para atuar junto a
crianca, a sua rede social e consigo mesmo.

Assim sendo, considera-se que os resultados deste
estudo representam avango para o fortalecimento e
organizagao das agdes de enfermagem nos servigos de
transplante de células-tronco hematopoiéticas, visto que
possibilita a instrumentalizagdo desses profissionais para
reconhecer o cuidador como colaborador, para melhor
desenvolver seu papel profissional de forma a viabilizar
ao cuidador e ao paciente o cuidado que atenda suas
demandas, que seja mais efetivo, sem ser sofrido,
possibilitando maior compreensao ao cuidador sobre as
acoes que realiza e as decisdes que precisara tomar.

Vale mencionar, ainda, que este estudo apresenta
a limitacdo de ter envolvido apenas cuidadores de
pacientes pediatricos e, portanto, sugere-se a realizagdo
de pesquisas semelhantes nas quais sejam considerados
os cuidadores de pacientes adultos, para que se possa
compreender as similaridades e divergéncias entre o
cuidar informal de criangas e adultos no pds-transplante
de células-tronco hematopoiéticas.

www.eerp.usp.br/rlae
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