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Resumo

Objetivo: Analisar as implicagdes da pandemia da COVID-19 para o cuidado centrado no paciente e familia em
unidade pediatrica hospitalar.

Métodos: Estudo de reflexdo pautado nos principios do cuidado centrado no paciente e familia.

Resultados: A pandemia da COVID-19 impds a necessidade de restrigao na circulagdo de pessoas nos servigos
hospitalares, em razao da sua alta transmissibilidade. Dessa maneira, novas regras foram estabelecidas, afastando
a familia, com consequéncias para o paciente, a familia e a equipe de salide. Observa-se que 0s principios que
fundamentam o CCPF estdo sendo colocados de lado, com risco de haver um retrocesso nessa abordagem de
cuidado. Recomenda-se manter novas maneiras e estratégias de comunicacdo com a familia para garantir seu
direito a informac&o, com respeito e dignidade, assegurando seu envolvimento e participacdo nos cuidados e
tomadas de decisao e a colaboragao.

Conclusdo: Cabe aos gestores e profissionais de salde buscarem maneiras criativas para manter a conexao
com o paciente e familia, embasados nos principios dessa abordagem de cuidado para o alcance dos melhores
resultados em saude.

Abstract

Objective: To analyze the implications of the COVID-19 pandemic for patient and family centered care in a pediatric
hospital unit.

Methods: Reflection study based on the principles of patient and family centered care.

Results: The COVID-19 pandemic imposed the need to restrict the circulation of people in hospital services, due
to its high transmissibility. In this way, new rules were established, removing the family, with consequences for the
patient, the family and the healthcare team. It is observed that the principles that underlie the CCPF are being set
aside, with the risk of a setback in this approach to care. It is recommended to maintain new ways and strategies
of communication with the family to guarantee their right to information, with respect and dignity, ensuring their
involvement and participation in care and decision-making and collaboration.

Conclusion: It is up to managers and health professionals to seek creative ways to maintain the connection with the
patient and family, based on the principles of this care approach to achieve the best health results.

Resumen

Objetivo: Analizar las implicaciones de la pandemia COVID-19 para la atencién centrada en el paciente y la familia
en una unidad de hospital pediatrico.

Métodos: Estudio de reflexion sobre principios de atencién centrados en el paciente y la familia.

Resultados: Una pandemia de COVID-19 impone la necesidad de restringir la circulacion de personas en los
servicios hospitalarios, debido a su alta transmisibilidad. De esta manera, se prohibieron nuevas reglas,
distanciando a la familia, con consecuencias para el paciente, una familia y un equipo de salud. Tenga en cuenta
que los principios que subyacen al CCPF se estdn utilizando a un lado, con el riesgo de un retorno en este enfoque
de atencion. Se recomienda mantener nuevas formas y estrategias de comunicacion con la familia para garantizar
su derecho a la informacion, con respeto y dignidad, garantizando su participacion y participacion en la atencién
y en la toma de decisiones y colaboracidn.

Conclusion: Corresponde a los gerentes y profesionales de la salud buscar formas creativas para mantener una
conexion con el paciente y la familia, basandose en practicas de tratamiento basicas para lograr los mejores
resultados de salud.
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Introducao

O Cuidado Centrado no Paciente e Familia (CCPF) é
uma filosofia que preconiza a presenga da familia jun-
to ao seu ente querido em situagdo de doenga, quer
seja em ambiente de internagao hospitalar quanto no
acompanhamento em atencao primaria e secundaria.
Nesse modelo as pessoas sao tratadas com respeito e
dignidade; recebem informagao compartilhada pelos
profissionais de satide de maneira completa, sao enco-
rajados e recebem suporte para participar do cuidado
e tomadas de decisao no nivel que escolherem e a cola-
boragao entre pacientes, familias e provedores ocorre
no desenvolvimento de politicas e programas, educa-
¢ao profissional, pesquisa e prestagao de cuidados.®

Em virtude da pandemia do Coronavirus 2019
(COVID-19), causada por um tipo de coronavirus cha-
mado SARS-CoV-2, observa-se um desafio extraordi-
nario as familias, aos enfermeiros, demais profissionais
de satde e aos sistemas de sauide dos paises.>® Com
mais de 16 milhoes de pessoas infectadas no mundo in-
teiro,® os pacientes e as familias estdo vivenciando um
cenario de sofrimento imposto pela doenga e separagao
de pessoas queridas, pois as medidas gerais para conter
a disseminagao da infec¢do causada pela COVID-19 in-
cluem o afastamento das pessoas, o isolamento de casos
confirmados e suspeitos e a identifica¢do de contatos,
parte crucial dos esfor¢os empreendidos para o contro-
le da doenga, ainda que nao seja claro se esses esforcos
conseguirdo controlar a transmissao da doenga.®

Cabe destacar que a quarentena se destina a sepa-
ragao e restri¢do do movimento de pessoas que foram
potencialmente expostas a uma doenga contagiosa
para verificar se ficam doentes, ja o isolamento é des-
tinado a separacao das pessoas que foram diagnosti-
cadas com uma doenca contagiosa daquelas que nao
estao doentes. O isolamento dos casos confirmados
como positivos pode ser realizado no domicilio ou em
unidades especialmente preparadas, caso a pessoa in-
fectada necessite de hospitalizagao.®

Dados publicados em estudos na China”® mostra-
ram que em adultos, a hospitalizagao se fez necessaria
em torno de 20% dos casos confirmados, sendo que
destes, 5% em UTI e 2,3% com a instituicao de ventila-
¢ao0 mecanica. Dos casos pedidtricos, a doenga foi con-
firmada laboratorialmente em 34,1%, sendo 65,9% sus-
peitos. A idade média dos pacientes pediatricos foi de
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7 anos (variando de 2 a 13 anos). Em 90% das criangas
0 quadro clinico manifestado foi assintomatico, leve ou
moderado.”” Nos Estados Unidos da América do Norte
( EUA), a taxa de hospitalizagao de criancas e adoles-
centes é muito mais baixa que de adultos, sendo de 9,4
por 100.000 da populagao na faixa etaria de 0 a 4 anos
de idade, e de 4,4 por 100.00 na faixa de 4 a 17 anos.?

Apesar dessa doenga prevalecer entre adultos, as
criancas podem se contaminar e necessitar de internagao
hospitalar, com o direito assegurado a companhia de um
cuidador familiar significativo para ela, considerando que
se encontra em fase de crescimento e desenvolvimento e
com poucos recursos para lidar com situagdes adversas.
No entanto, na atual conjuntura nem sempre € possivel
que a crianga seja acompanhada, e alguns servigos deci-
dem pela restri¢ao da entrada da familia. Dessa maneira,
torna-se urgente pensar em como manter a pratica do
CCPF, que valoriza a presenga fisica dos familiares a bei-
ra do leito para promover a confianga, a comunicacao, o
envolvimento no cuidado e nas tomadas de decisdes com-
partilhadas, mesmo em situagao de pandemia.

A importancia da familia para a recuperagao de
seus membros doentes e hospitalizados ja esta eviden-
ciada em estudos publicados'? considerando que a
familia é a primeira unidade de cuidado e de lagos de
amor e respeito dos individuos. Na perspectiva sisté-
mica, doenga e familia se afetam reciprocamente, assim,
quando um membro adoece, a vida de todos os demais é
modificada em fun¢ao da necessidade de reorganizagao
para encontrar um novo estado de equilibrio. Essa lente
tedrica amplia o olhar para além da doenca e do pacien-
te, considerando a familia como sujeito do cuidado.®™

O objetivo desse artigo é analisar as implicagoes
da pandemia da COVID-19 para o cuidado centrado
no paciente e familia em unidade pediatrica hospi-
talar. Utilizou-se como método o estudo de reflexao
pautado nos principios do cuidado centrado no pa-
ciente e familia.

As mudancas provocadas
pela pandemia da COVID-19
para a crianca e familia

Quando se trata de crianga € preciso reconhecer a di-
ficuldade para os pais e demais membros da familia



vivenciarem a experiéncia de doenga e hospitalizacao
neste cenario de pandemia. Caso a internagao seja por
causa da COVID-19 torna-se mais complicado definir
quem permanecera junto da crianga, pois os pais po-
derdo estar contaminados e os avds, em sua maioria
pertencem a grupos de risco pela idade e comorbida-
des. De acordo como modelo do CCPF, a familia deve
ser ouvida, participar da tomada de decisdo e, caso
a crianga tenha de permanecer desacompanhada, a
equipe de satde, em especial de enfermagem, tera de
agir para oferecer o apoio e os cuidados necessarios
até que um membro da familia tenha condigdes de es-
tar presente.

O Centers for Disease Control and Prevention (CDC)
recomenda a restricao das visitas e dos acompanhan-
tes no ambiente hospitalar, em razao da disseminacao
dessa doenga, que € altamente contagiosa. Mas man-
tém a presenca de um acompanhante para as criangas
e adolescentes até 18 anos.

Torna-se relevante estabelecer a diferenca en-
tre visita e acompanhante familiar. O termo “visita”
é para designar os membros da familia ampliada ou
aqueles com algum vinculo com o paciente e a fami-
lia e que adentram o recinto hospitalar para oferecer
apoio e compartilhar a experiéncia. J4 o termo “acom-
panhante familiar” ou familia é para designar a pessoa
ou pessoas significativas que permanecem ao lado do
paciente nas 24h do dia, e que tomam parte ativa do
seu processo assistencial durante a hospitalizagao, de
maneira colaborativa e participativa junto com profis-
sionais da equipe de satide.®V

Dessa maneira fica claro que familia nao é visi-
ta, mas permanente na vida da paciente, de qualquer
idade, e em especial nas unidades pediatricas consi-
derando a vulnerabilidade da crianga para lidar com
experiéncias dificeis sem a presenca de alguém signifi-
cativo que a apoie e ajude no enfrentamento.

O modelo do CCPF reforca a necessidade de man-
ter um canal de comunicagao com a familia para que
haja compreensao sobre as novas regras em razao da
pandemia, como por exemplo, € preciso deixar cla-
ro como fica estabelecido o regramento em relacao a
permanéncia da familia da crianca hospitalizada por
COVID-19.19 O hospital permite que o acompanhante
exerca seu direito de estar junto dela? O CDC®) man-
tém essa recomendacado, em que a crianca e seu acom-
panhante deverdo permanecer em quarto de isolamen-
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to, com uso de equipamentos de protecao individual,
lavagem das maos com frequéncia, uso de alcool em
gel, ndo podendo circular pelo ambiente hospitalar. Ja
em situagOes em que a crianga ¢ hospitalizada por ou-
tros diagnosticos, a familia podera permanecer ao seu
lado, com direito a revezamento, com cumprimento
de medidas de isolamento social e uso de equipamen-
tos de protecao individual ao se deslocar pelo ambien-
te do hospital. Tais regras devem ser cumpridas por
todos, a fim de manter o ambiente seguro. Ja as visitas
de outros membros familiares, em qualquer uma essas
situagOes deverdo ser suspensas, para evitar o numero
de pessoas circulando no ambiente hospitalar.

E importante ressaltar que o ambiente hospitalar
¢ caracterizado por uma area de alto risco para infec-
¢Oes transmitidas por virus e as criangas, geralmente,
tém menor imunidade e sao mais propensas a desen-
volver infecgdes. Dessa forma, os pais de criangas hos-
pitalizadas durante a pandemia vivenciam mais ansie-
dade e depressao. Um estudo aponta que transtorno
de estresse pos-traumatico e problemas de satide men-
tal podem ocorrer nos pais, e afetar a recuperagao da
crianga. Portanto, a detecgao precoce da saide mental
desses pais e a adogao de certas intervengdes psicolo-
gicas ajudarao nos cuidados do filho tanto no periodo
de hospitalizacao quanto na alta.!”

A hospitalizagao pela COVID-19 envolve sofri-
mento da crianga, cuja compreensao é determinada por
sua cognigado. Seu nivel de desenvolvimento, as reacoes
dos membros da familia, a personalidade da crianga
e seus mecanismos de enfrentamento,’® revelando o
quanto a presenca de uma pessoa significativa pode lhe
ajudar nesse sentido, assim como o uso de brinquedo
terapéutico, a fim de prepara-la para as experiéncias.

Dados preliminares de um estudo sobre restri-
¢Oes hospitalares em funcao da COVID-19 apontam
que 70% das clinicas de atendimento de adultos e
Unidades de Terapia Intensiva (UTI) tem impedido
o apoio da familia. Ja em unidades pediatricas, tanto
na UTI pediatrica como em unidade pediatrica clini-
ca, este apoio tem se restringindo a uma pessoa. Outra
modificagdo foi quanto a comunicagao e interacao com
a familia em 50% dos hospitais.!”

A pandemia da COVID-19 desafia os servigos a se
adaptarem a uma cultura de pratica clinica em rapida
mudanca. Assim, nos hospitais recomenda-se manter
em pratica os principios dessa abordagem de cuidado
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embasado em respeito ao papel dos membros da fa-
milia como parceiros de cuidados; a colaboragao entre
os familiares e a equipe de satide e a manutencao da
integridade familiar.®”

No entanto, observa-se que ha uma énfase no do-
minio da enfermidade, especialmente frente a uma
doenga nova e desconhecida, esquecendo-se de outras
dimensdes humanas. A pandemia da COVID-19, com
a imposicdo de afastamento da familia, desconstréi o
modelo do CCPF, causando um impacto na aborda-
gem assistencial. Ao impedir a familia de estar junto
de seu ente querido retira-lhe o poder e intensifica sua
vulnerabilidade. A familia sente-se ameacada em sua
autonomia, em nome de um foco totalmente direcio-
nado para a doenga, sem considerar as pessoas doen-
tes. Corre-se o risco de um retorno a uma abordagem
centrada na patologia, desconstruindo o modelo do
cuidado centrado no paciente e familia.

A importancia de manter
a comunicacao com o
paciente e a familia

O IPFCC® ressalta que em tempos como esse que es-
tamos vivendo com a pandemia, os conceitos centrais
do CCPF sao como um norte para ajudar a informar a
tomada de decisdo, as praticas e as estratégias publi-
cas de saude. Dentre os principios desse modelo de
cuidado, a parceria nos cuidados entre equipe e fami-
lia 0 compartilhamento das informagdes sao afetados
pelas medidas restritivas adotadas na maioria dos ser-
vicos hospitalares.

No entanto algumas estratégias tém sido im-
plementadas para mitigar os efeitos da separacao e
manter a comunicagao, com o uso de tecnologias da
informacdo. Hospitais em todo o mundo vém em-
preendendo iniciativas para aproximar os pacientes
de seus familiares e amigos por meio da tecnologia
seja por gravagao de voz, encontros via Zoom, Skype
ou Facetime. Os relatos sao de que, embora nao haja
provas concretas, percebe-se que essas agdes trazem
conforto aos pacientes e proporcionam alivio aos entes
queridos. Conforme afirma membro do departamento
de ética médica do Northwestern Memorial Hospital em
Chicago “pacientes e familias ficaram gratos pelos esforcos
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que fizemos para usar a tecnologia para se comunicar. Ouvi
da nossa equipe que atende a beira do leito, dos pacientes
e das familias sobre a diferenca que se faz ter alguém que
pegue no telefone e segure-o no ouvido do paciente para que
ele possa ouvir a voz de seu ente querido” .2V

A telemedicina, definida como o uso das tecno-
logias de informagdo e comunicagdo na saude® e
um campo da utilizagdo de telecomunicagdes,® vem
sendo amplamente utilizada para promover a parti-
cipagao das familias que nao podem estar presentes
durante as visitas clinicas (rounds) com a equipe de
saude, sobretudo em Unidades de Terapia Intensiva
Pediatricas (UTIP). Dentre os beneficios sdao eviden-
ciados maior satisfacdo das familias, o alivio por re-
ceberem noticias sobre o estado do paciente e maior
sensacdo de seguranca nas familias.?+2)

Ha também evidéncias sobre o uso da telemedi-
cina para conectar com sucesso pacientes internados
em UTIP a amigos e familiares por meio de video-
conferéncia. Como resultados, os pacientes relataram
sentirem-se mais felizes apds o encontro com as fami-
lias por video e apresentaram menos estresse quando
comparados aos pacientes que nao tiveram acesso ao
programa de videoconferéncia.®*

De acordo com o IPFCC(® é preciso desenvolver
estratégias para manter os principios desse modelo de
cuidado em pratica nas institui¢des de satide nesse pe-
riodo de pandemia, de maneira que nao haja retroces-
so na aplicagdo pratica desse modelo de cuidado, den-
tre elas a manutencao da comunica¢do com pacientes
e familias sobre as mudangas relativas a presenca da
familia no hospital, refor¢ando a importancia do res-
peito pela familia como unidade que cuida e precisa
ser cuidada. Dessa maneira, recomendam que é pre-
ciso deixar claro em veiculos de comunicagdo, como
sites, cartazes, e informativos via digital, que se tratam
de medidas temporarias, para protegao dos paciente,
das familias e da equipe de satde, com detalhamen-
to sobre como serao operacionalizadas com o apoio
e compreensao dos membros da familia, usando lin-
guagem respeitosa. Destacam-se algumas estratégias
recomendadas pelo IPFCC, resumidas no quadro 1.

Outra pratica preconizada pelo IPFCC(% ¢ trazer
o paciente e familia como consultores compondo o Co-
mité da Instituigao em assuntos pertinentes ao CCPF.
Trata-se da colaboragao, um dos pressupostos centrais
desse modelo de cuidado, em que a familia partici-
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Quadro 1. Estratégias de comunicagcdo com a familia

Manter comunicacao com
a familia

Descrever as mudancas nas politicas de presenca em linguagem de parceria, com palavras e tons respeitosos;
- Reafirmar que sdo mudancas temporarias;

- Usar termos “protecdo” ao invés de “restricao”;

- Reconhecer a familia como parceira essencial para garantir a seguranca e qualidade do cuidado;

- Explicar o que esta sendo proposto pelo hospital para ajudar os pacientes e familias a se manterem conectados.

- Divulgar no website do hospital as informacoes sobre visitas, acompanhamento de pacientes nas internagdes e em exames,
cirurgias e cuidados de precaucao;.

Ser claro com o significado das mudancas para os pacientes e familias

- Explicar as razbes das mudangas e os locais atingidos no hospital de maneira objetiva e adequadas a literacia do publico a que
se destinam; informar o nimero de pessoas da familia que podem permanecer junto ao paciente ao mesmo tempo, as trocas de
acompanhantes, o periodo, as avaliagdes de salide dos membros da familia e os locais onde podem transitar dentro do hospital.

- Descrever as unidades hospitalares com politicas de presenga da familia especiais tais como pediatria, maternidade, pacientes
adultos com incapacidades e/ou em cuidados de final de vida.

Desenvolver estratégias de comunicagao claras e compreensiveis

- Usar uma variedade de mecanismos para garantir um amplo alcance, incluindo placas de sinalizacdo, materiais informativos em
midia social digital e em papel, websites e cartazes;

- Acessar recursos de informagao sobre COVID-19 em: https://COVID19healthliteracyproject.com.; Organizagdo Mundial de Satde:
https://www.who.int/emergencies/ diseases/ novel-coronavirus-2019/ advice-for-public No Brasil: site da Sociedade Brasileira de
Enfermeiros Pediatras: https://sobep.org.br/; site do Ministério da Satde: https://coronavirus.saude.gov.br/ ; site da Fundagéao
Maria Cecilia Souto vidigal; https://www.fmcsv.org.br/pt-BR/biblioteca/

- Pacientes e familias consultores podem ser Uteis na elaboragao dos materiais informativos;

- Manter um canal de comunicagao aberto para as familias se comunicarem sobre dividas e obter informagdes sobre a politica de
presenca no hospital;

- Elaborar uma lista do tipo perguntas e respostas para ajudar as familias na obtengéo de informagdes.

Manter conexdes entre
pacientes e familias

Desenvolver politicas para dar suporte as conexdes entre pacientes e familia e prover informacoes sobre oportunidades
Ressaltar a importancia da conexao entre pacientes e familias para a salide e bem estar;

- Favorecer oportunidade para comunicagao virtual por troca de mensagens via midia social e/ou ligagdes online;

- Prover tablets ou smartphones para 0s pacientes que nao possuem 0s equipamentos;

- Fornecer acesso gratuito a internet aos pacientes internados;.

- Dispor de equipe de assistentes ou voluntarios para ajudar os pacientes a se conectarem;

- Providenciar condigoes para a desinfecao de materiais de uso coletivo no hospital.

Conectar virtualmente com familias como membros da equipe de satide

- Identificagdo pela familia de um de seus membros para ser o facilitador da comunicagéo entre equipe, paciente e familia;

- Desenvolver processos para envolver a familia de maneira virtual-ex: encontros com a equipe de satide em trocas de plantdo e em
visitas clinicas, em que um membro da equipe se torna responsavel por organizar e facilitar a participagao da familia;

* Registrar as preferéncias de meios de comunicagao da familia e o contato no quadro de avisos do quarto do paciente e incluir no
registro da equipe;

- Anotar o0 nome e o contato do membro da equipe de satide que sera responsavel em fornecer informagdes atualizadas a familia e
registrar no quadro do paciente;

Oferecer suporte aos
pacientes, familias,
equipe, estudantes

e lideres durante a
pandemia do COVID-19

Responder as preocupagdes dos pacientes e familias

- Perguntar aos pacientes como eles estdo se sentindo;

- Assegurar que seus medos e ansiedades sao naturais como resposta ao COVID-19;

- Discutir como eles lidaram com emogdes fortes no passado e como eles podem usar essas experiéncias

- Prover opgdes de suporte (visitas de capelaes, assistente social, e canais de TV com orientagdes de cuidados);
Mobilizar suporte aos pacientes que estdo desacompanhados

- Desenvolver programa de visitas virtuais com a ajuda de voluntérios;

- Enviar mensagens de encorajamento em midia social;

- Trabalhar em conjunto com associacdes e organizagdes para criar e compartilhar videos, figuras e materiais educativos;
Identificar recursos para a equipe de salde, estudantes e lideres

- Oferecer diversos meios para a equipe discutir suas preocupacoes abertamente (trocas de mensagens, discussoes em grupo, entre

outras);
- Oferecer programa de educacdo permanente (atualizac@o de préticas e protocolos assistenciais);
- Comunicar de maneira consistente a importancia de cada um na equipe e o valor e apreco pelo seu trabalho;

Fonte: Adaptado de Institute for Patient and Family Centered Care. COVID-19 and patient and family centered care frequently asked questions. [Internet] [cited Apr 20, 2020] 2020. Available
from: https://www.ipfcc.org/bestpractices/COVID-19/IPFCC_PFCC_and_COVID.pdf.®

pa como elemento chave na construcgao das politicas assegurar a seguranga, a credibilidade e a compreen-
institucionais. No Brasil ainda nao temos essa pratica sdo das informacgoes, facilitando a disseminacdo das
na maioria dos hospitais. O incentivo para o engaja- informacgodes.

mento dos pacientes e familias como consultores em Em pediatria, a recomendacao é o reforco das co-

resposta ao COVID-19 colabora com a instituigao para nexoes virtuais, que podem ser sincronas ou assincro-
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nas, em que as criangas que estejam desacompanha-
das, sejam aproximadas de suas familias, com a ajuda
da equipe de satide, por meio de gravagdes de videos,
e envio via midia social, com o uso smartfones e tablets,
e mesmo a conversa via telefone, por audio ou video
com potencial para ajuda-las a se manterem juntas.
Uma gravacao em video do ambiente de cuidado pode
ajudar a familia quando impedida de permanecer jun-
to da crianga a se tranquilizar em relacao ao seu cuida-
do, assim como a crianga receber videos gravados de
casa, dos pais, com imagens dos animais de estimagao
e dos irmaos e brinquedos pode ser tutil para diminuir
a saudade e a ansiedade.®

A International Family Nursing Association -
IFNA® recomenda intervengdes como o compartilha-
mento consistente de mensagens com a familia; facili-
tacdo da comunicagao audiovisual entre os pacientes
e seus familiares por meio de midia social digital;
enfoque na satde mental dos membros da familia;
criacdo de novas rotinas incorporando a comunica-
¢ao virtual. A associagdo avanga ao recomendar aos
enfermeiros que cuidem de sua satide mental em
virtude da sobrecarga de cuidados que tém de rea-
lizar no dominio emocional, causada pela limitacao
da presenca da familia. Desta maneira, incentivam os
enfermeiros a registrarem suas experiéncias de cui-
dado e compartilharem, pois poderao ser uteis para a
area de enfermagem da familia.

Em relacao aos cuidados paliativos pediatricos,
houve mudangas rapidas em resposta ao COVID-19.
Os principios basicos do alivio da dor e dos sintomas
e do atendimento das necessidades psicossociais de
criangas e familias por meio do toque e da presenga
fisica muitas vezes nao sao mais possiveis durante a
pandemia. Em vez disso, os hospitais estdo adotando
uma abordagem relativamente nova para a prestagao
de cuidados no final da vida, a telemedicina, que é a
prestacao de cuidados paliativos usando ferramentas
de comunicagao remota. Evidéncias sugerem que a te-
lemedicina afeta positivamente o acesso, a qualidade
e os custos dos cuidados. Embora os esforgos iniciais
nos cuidados pediatricos por telemedicina estejam
bem documentados no Canada e na Australia, por
meio de abordagens inovadoras para a oferta de ser-
vicos de pediatria clinica e na prestacdo do cuidado
hospitalar estao surgindo em todo o mundo com o ad-
vento do COVID-19.69
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Desafios para a pratica
do cuidado centrado na
crianca e familia em
unidades hospitalares

O movimento de implementa¢do do modelo do Cui-
dado Centrado no Paciente e Familia, em especial no
Brasil ainda esta longe de ser uma pratica amplamente
consolidada nos servigos de satilde. Em um estudo®?
realizado em hospitais publicos na cidade de Sao Pau-
lo em 2019, os autores identificaram barreiras para sua
aplicacdo em unidades neonatais quanto a estrutura
em relacdo ao acolhimento dos pais e espago para des-
canso; e 0s processos assistenciais restritivos a presen-
¢a e participacao da familia nas tomadas de decisao.
No entanto, na percepg¢ao das enfermeiras suas atitu-
des em relacdo as familias demonstram boa atitude na
dimensao 1 “Familia: parceiro dialogante e recurso de
coping”; na dimensao 2 “Familia: recurso nos cuidados
de enfermagem” e na dimensao 3 “Familia: Fardo”
evidenciando atitudes de suporte.

Outro estudo® realizado antes da Pandemia da
COVID-19 sobre a presenca da familia durante a rea-
lizacdo de procedimentos invasivos em seus filhos,
identificou que os profissionais de satde das unida-
des pediatricas concordam que para a efetivacao desta
presenca hd necessidade de protocolos escritos para
nortear a pratica; capacitacdo da equipe; eleigdo de
um membro para acompanhar as familias; e convite
para a familia presenciar o evento.

Ao analisar o cendrio imposto pela Pandemia CO-
VID-19, o temor de haver um retrocesso e as familias
excluidas dos cenarios de pratica, sem poder para par-
ticipar dos cuidados e das tomadas de decisao é preo-
cupante. Como o enfermeiro pediatra pode pensar e
agir para que isso nao aconteca? E preciso participar
junto com os gestores e os membros dos comités de
emergeéncia para a pandemia, ressaltando a importan-
cia de manter a familia junto na hospitalizagao, anali-
sando-se cada situacdo em particular, e promovendo
os principios do CCPF.

Em uma reflexao sobre as experiéncias vivencia-
das com os surtos de SARS em 2003 e de HIN1 em
2009 nos EUA, a autora® questiona o motivo pelo
qual o conhecimento gerado pela separacao da familia
nessas ocasioes e as repercussoes sobre a satide mental



dos profissionais nao sao incorporados para nortear as
politicas das institui¢Ges.

Os questionamentos realizados por essa autora®)
foram quanto:

e As restri¢des a presenca da familia a beira do
leito devem ser aplicadas de maneira igual a
todos ou podemos individualizar as aborda-
gens considerando os riscos e as consequéncias
das agoes?

* As unidades podem ser separadas para minimi-
zar a necessidade de praticas rigidas de controle
de infec¢bes para todos os pacientes?

® Quao restritivo e por quanto tempo os limites de
contato entre pacientes, familiares e profissionais
de satide precisam estar em vigor? Temos um sis-
tema para adaptar as politicas a medida que as
situagdes se modificam? Como avaliar as circuns-
tancias dos riscos versus os beneficios das restri-
¢Oes a presenca da familia?

® Quais as redes de apoio precisam ser implantadas
para familias durante a internacgao e para os pro-
fissionais de satide sobrecarregados na mitigacao
dos efeitos a longo prazo do trauma emocional
associado as pandemias e a limitagdo da conexao
entre seus entes queridos?

® Quando as restri¢des precisam ser extremas, ado-
tamos a tecnologia para manter contato, infor-
magOes e suporte necessarios? Quando dizemos
“visitas proibidas”, estamos preparados para as-
segurar comunicagao clara e apoio eficaz?

® Apoiamos um membro da familia que optar por
“permanecer” com seu ente querido hospitaliza-
do, garantindo-lhe informagdes de medidas de
quarentena apds seu retorno para casa?

® Se as politicas projetadas para proteger a satide
publica causam danos, que mudangas precisam
ser feitas para garantir a cura?

® Os profissionais de satide encontram espago para
discutir os desafios que enfrentam e recebem o
apoio apropriado?

* O aprendizado com outras institui¢des que estao
usando maneiras inovadoras de praticar o cuida-
do centrado no paciente e na familia durante as
crises de saude publica?

* Quando as politicas e as praticas centradas no pa-
ciente e na familia sao suspensas, existe a garantia
que a perspectiva da familia esta sendo ouvida e
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esta recebe informacgdes das modificagdes ocorri-

das nas politicas e praticas da instituicao?

* Quando as restri¢des a presenga e envolvimento
da familia nao forem mais necessarias, qual ¢ a
estratégia para acolher e garantir um retorno total
as politicas e praticas de assisténcia compassiva e
colaborativa?

Estes questionamentos convidam os profissionais
de satde a refletirem sobre sua atuagdo no cenario
de satide brasileiro em virtude da Pandemia da CO-
VID-19, o seu compromisso moral com o cuidado das
familias em situacdo de vulnerabilidade e as alternati-
vas possiveis para amenizar o sofrimento vivenciado
durante uma internagao neste momento.

Consideracoes finais

O CCPF destaca-se por ser uma filosofia de cuidado
que preconiza a participa¢do da familia nos cuida-
dos e tomadas de decisao referentes aos seus entes
queridos. No entanto, em tempos de pandemia pelo
COVID-19 corre-se o risco de um retrocesso na im-
plementagao dessa abordagem na pratica com fami-
lias, por causa da preocupagao com possivel disse-
minacgao do virus, afastando a familia desse cenario.
Torna-se imperioso refletir sobre cada situagdo em
particular, ndo sendo possivel atender a todos com
a mesma regra, pois seria um desrespeito as indivi-
dualidades do ser humano e de sua familia. Deve-se
pensar na familia ndo apenas em relagao as restri-
¢Oes de sua entrada e de permanéncia junto ao seu
ente querido no hospital, considerando-a potencial
disseminador de infec¢do, mas sim uma parceira
para ajudar a pensar em estratégias e acOes nesse
momento de crise e para pensar os proximos pas-
sos, até mesmo em possiveis pandemias futuras. O
CCPF é promissor para nortear os rumos e nao pode
haver retrocesso nesse sentido. Cabe aos gestores e
profissionais de satde garantir que os pressupostos
desse modelo sejam praticados de maneira criativa
para que busque a mitigacao dos efeitos do afasta-
mento da familia para a crianca. Nesse cenario, tor-
na-se fundamental aplicar os principios do mode-
lo do CCPF, que devem ser norteadores das agdes
institucionais e dos profissionais, que consideram a
familia como membro essencial da equipe de satde,
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e fundamenta-se na parceria entre familia e equipe

para o alcance dos melhores resultados em satide.
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