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Resumo

Objetivo: Este estudo visa compreender a percepgao dos enfermeiros sobre seu papel no cuidado da familia de
pacientes pedidtricos submetidos a circulagdo extracorpérea.

Métodos: Trata-se de uma pesquisa qualitativa, descritiva e exploratéria, os participantes sdo oriundos, em sua
maioria, de instituicdes publicas, da cidade de Sdo Paulo. A coleta de dados ocorreu por meio da entrevista
semiestruturada realizada com 14 enfermeiros com experiéncia minima de 6 meses e concluida no primeiro
semestre de 2024. Os dados foram analisados por meio da Andlise Tematica de Contetido.

Resultados: Os enfermeiros relataram que o cuidado a crianga e a sua familia durante o uso da circulagdo
extracorpodrea é desafiador, exigindo um equilibrio entre as necessidades técnicas do paciente e 0 apoio emocional
a familia. A comunicacao clara e o acolhimento séo fundamentais para estabelecer confianga, reduzir a inseguranga
dos familiares e garantir a participagado deles no cuidado. No entanto, desafios como a sobrecarga emocional, a
necessidade de treinamento continuo e a gestdo de conflitos com familias dificeis foram também destacados.
Conclusdo: Os resultados indicam que, para um cuidado eficaz, os enfermeiros precisam de formagado
especializada, ndo s6 técnica, mas também emocional, para lidar com a complexidade do cuidado intensivo.
A presenga e 0 apoio continuo aos familiares sdo cruciais para aliviar o sofrimento e fortalecer o vinculo entre
eles e a equipe de salide. O estudo reforca a importancia do enfermeiro no contexto circulagdo extracorpérea,
nao apenas no cuidado ao paciente, mas também no suporte a familia, considerando os desafios emocionais e
técnicos dessa terapéutica.

Abstract

Objective: This study aims to understand nurses’ perceptions of their role in supporting the families of pediatric
patients undergoing Extracorporeal Membrane Oxygenation.

Methods: This is a qualitative, descriptive and exploratory research, the participants mostly come from public
institutions in the city of Sdo Paulo. Data collection occurred through semi-structured interviews carried out with
14 nurses with a minimum experience of 6 months and completed in the first half of 2024.The data were analyzed
using Thematic Content Analysis. The data were analyzed using Thematic Content Analysis.

Results: Nurses reported that caring for the child and their family during Extracorporeal Membrane Oxygenation
treatment is challenging, requiring a balance between the patient’s technical needs and the family’s emotional
support. Clear communication and empathy are essential to building trust, reducing family members’ anxiety,
and ensuring their involvement in the care process. However, challenges such as emotional overload, the need for
continuous training, and managing conflicts with difficult families were also highlighted.

Conclusion: The results indicate that, for effective care, nurses require specialized training not only in technical skills
but also in emotional support to manage the complexities of intensive care. Continuous presence and support for
families are critical in alleviating suffering and strengthening the bond between them and the healthcare team. The
study underscores the importance of the nurse in the ECMO context, not only in patient care but also in providing
essential support to families, considering the emotional and technical challenges of this therapy.

Resumen

Objetivo: Este estudio tiene como objetivo comprender la percepcion de los enfermeros sobre su papel en el
cuidado de la familia de pacientes pediatricos sometidos a oxigenacién por circulacién extracorpérea.

Métodos: Se trata de una investigacion cualitativa, descriptiva y exploratoria, los participantes provienen en su
mayoria de instituciones publicas de la ciudad de Sao Paulo. La recopilacién de datos se llevé a cabo mediante
entrevistas semiestructuradas con 14 enfermeros con un minimo de seis meses de experiencia y se completé en
el primer semestre de 2024. Los datos fueron analizados mediante Andlisis Tematico de Contenido.

Resultados: Los enfermeros informaron que el cuidado del nifio y de su familia durante el uso de ECMO es
desafiante, ya que requiere un equilibrio entre las necesidades técnicas del paciente y el apoyo emocional a la
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familia. La comunicacion clara y la empatia son esenciales para generar confianza, reducir la ansiedad de los
familiares y garantizar su participacién en el proceso de cuidado. Sin embargo, también se destacaron desafios
como la sobrecarga emocional, la necesidad de formacion continua y la gestién de conflictos con familias dificiles.
Conclusione: Los resultados indican que, para un cuidado efectivo, los enfermeros necesitan formacion
especializada no solo en habilidades técnicas, sino también en apoyo emocional para manejar las complejidades
del cuidado intensivo. La presencia continua y el apoyo a las familias son fundamentales para aliviar el sufrimiento
y fortalecer el vinculo entre ellas y el equipo de salud. El estudio resalta la importancia del enfermero en el contexto
de ECMO, no solo en el cuidado del paciente, sino también en el apoyo esencial a las familias, considerando los

desafios emocionales y técnicos de esta terapia.

Introducao

A oxigenagao por membrana extracorporea (ECMO),
introduzida na década de 70, tornou-se uma interven-
¢ao comum para cardiopatias congénitas complexas,
com ampliagao significativa de suas aplicagdes clini-
cas. Na década de 90, passou a ser usada com mais
frequéncia como medida salvadora durante a ressus-
citacdo cardiopulmonar, contribuindo para avangos
nos resultados cirtrgicos cardiacos.” A ECMO é um
suporte cardiopulmonar mecanico que promove oxi-
genacao sanguinea, remogao de dioxido de carbono e
suporte circulatério, permitindo a ventilagdo mecani-
ca protetora.®
Entre as suas principais indica¢bes sao cardio-

patias congénitas, miocardites, cardiomiopatias,
pneumonia, hipertensao pulmonar, sindrome do des-
conforto respiratério agudo e sepse.® Na vigéncia da
pandemia pela COVID-19, a ECMO teve suas indica-
¢0es aumentadas, tanto em pacientes adultos quanto
pediatricos.®

Nos ultimos cinco anos, registrou-se pela Extra-
corporeal Life Support Organization (ELSO) 115,999 pro-
cedimentos de oxigenagao por membrana extracorpo-
rea (ECMO), sendo 8,665 desses em neonatos e 14,915
em pacientes pediatricos.®

O enfermeiro é profissional crucial na equipe de
cuidado ao paciente em uso de ECMO, na promogao
da assisténcia coordenada e ininterrupta, permitindo
constante avaliagdo do estado do individuo por meio
da monitorizacdo, observagao, prevenc¢ao de compli-
cacdes e gestdo dos cuidados. Por se tratar de tera-
péutica de alto custo, o procedimento requer equipe
treinada e especializada, assim como recursos fisicos e
material adequado.®

Ademais, ao se considerar a assisténcia ao pa-
ciente pediatrico e neonatal submetido ao tratamento
com ECMO, outras necessidades emergem, sobretudo,
quanto ao cuidado da familia no contexto do paciente
critico. A permanéncia da familia para garantir a con-
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tinuidade do cuidado a crianga e ao adolescente é as-
segurada desde 1990. Estudos refor¢am a importancia
da familia da crianga em terapia intensiva como um
elo entre o paciente e a equipe, como fonte de segu-
ranga e parceria no cuidado. No entanto, parte destes
estudos também revelam que apesar disto, ainda ha
muitas barreiras e dificuldades apontadas pelos pro-
fissionais e familias no dia-a-dia da assisténcia.V

Por se tratar de um procedimento considerado
relativamente novo dentro do arsenal terapéutico
pediatrico, algumas questdes suscitaram o interesse
frente a experiéncia do enfermeiro no cuidado da fa-
milia: Como o enfermeiro percebe o cuidado a familia
da crianca submetida a ECMO? Como se da a relagao
enfermeiro-familia neste contexto?

Apesar do aumento no volume de pesquisas
sobre o papel do enfermeiro no cuidado a pacientes
em ECMO, ainda ha uma lacuna na literatura quan-
to a abordagem especifica do cuidado a familia deste
tipo de paciente. Diante disso, este estudo objetiva
compreender o papel do enfermeiro no cuidado da
familia do paciente pediatrico submetido a oxigena-
¢ao por membrana extracorpdrea, na percep¢ao do
enfermeiro.

Métodos

Trata-se de um estudo descritivo e exploratoério, com
abordagem qualitativa, realizado em uma instituigao
de ensino privada na cidade de Sao Paulo. A selegao
dos participantes ocorreu por meio da Técnica de Bola
de Neve, na qual um enfermeiro inicial, denominado
“semente”, indicava o préximo colega, e assim suces-
sivamente.’ Dessa forma, os participantes de pesqui-
sa eram oriundos de diversas instituicbes de saude.
Essa estratégia de amostragem foi escolhida devido a
natureza especifica do grupo de interesse e as caracte-
risticas do contexto estudado, possibilitando o acesso
a um grupo qualificado de profissionais.



O critério de inclusao estabelecido foi ser enfer-
meiro com, no minimo, seis meses de experiéncia
com ECMO, considerando que esse periodo permiti-
ria maior familiaridade com a area de atuacgao e uma
participagao mais significativa no estudo. Nao foram
definidos critérios prévios de exclusao.

Os enfermeiros foram contatados por telefone e
entrevistados individualmente, em encontros tinicos e
remotos, realizados fora do horario de trabalho, con-
forme disponibilidade. A amostra final foi composta
por 14 enfermeiros, sendo que 5 recusaram a partici-
pagdo ou nao retornaram o convite. Para preservar a
identidade dos participantes, foi atribuida uma cor a
cada um deles.

As entrevistas foram gravadas em audio, transcri-
tas integralmente e tiveram dura¢ao média de 15 a 25
minutos. Elas seguiram um roteiro semiestruturado,
com as seguintes questdes disparadoras: 1. Conte-me
como ¢é para vocé cuidar de pacientes pediatricos que
necessitam da terapia com ECMO e de suas familias?
2. Para vocé, qual a importancia do enfermeiro no aco-
lhimento de uma familia no momento da terapia com
ECMO? A coleta de dados foi concluida no primeiro
semestre de 2024, sendo realizada até a satura¢do da
amostra®, ou seja, quando nado surgiram novos temas,
categorias ou informagdes relevantes na percepgao
das autoras.

Os dados foram analisados por meio da Analise
Tematica de Contetido (ATC), composta por quatro eta-
pas: codificagdo, na qual os dados foram fragmentados
em codigos; elaboragao dos temas, agrupando codigos
semelhantes para gerar temas potenciais; defini¢do e
nomeagcao dos temas, garantindo clareza na represen-
tagao dos dados; e, por fim, a producao do relatdrio,
estruturando os achados de forma cientifica.' Para ga-
rantir a confiabilidade e coeréncia da analise, as autoras
discutiram e refinaram conjuntamente a estrutura de
codificagdo. A primeira autora recebeu treinamento es-
pecifico e foi supervisionada pela segunda autora, que
possui experiéncia na conducao de pesquisas qualita-
tivas. Inicialmente, a primeira autora adquiriu conhe-
cimento tedrico sobre entrevistas qualitativas e analise
de dados. Em seguida, conduziu a primeira entrevista
e iniciou a codificacdo dos dados, sendo esse processo
acompanhado e revisado pela segunda autora para as-
segurar o rigor metodoldgico e o aprimoramento conti-
nuo, repetindo-se esse ciclo até a conclusao da pesquisa.
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O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (Certificado de Apresentagao de Apreciacado
Etica: 72454123.6.0000.0071), de uma instituicio de en-
sino privada na cidade de Sao Paulo. Todos os parti-
cipantes foram informados sobre a pesquisa e assina-
ram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
As pesquisadoras nao possuiam contato prévio com
os participantes.

Resultados

Participaram do estudo 14 enfermeiros, sendo 12
(87,5%) do sexo feminino, idade média de 33,3 anos,
tempo de formacao entre 2 e 20 anos, predominante-
mente oriundos de hospitais publicos (87,5%) da ci-
dade de Sao Paulo. Todos com pos-graduacgao, 5 pos-
suiam residéncia e 4 com mestrados profissionais. O
contetido expresso pelos entrevistados permitiu o de-
senvolvimento de duas categorias tematicas, a saber:

Categoria tematica I: Proximidade,
conhecimento e desafios: percebendo
a complexidade do cuidado da
crianca e da familia em ECMO

Os enfermeiros consideram o cuidado as criancas e
suas familias como “desafiador”. Além da complexi-
dade da terapia de oxigenagao extracorpoérea, as fami-
lias sentem-se inseguras e enfrentam duvidas ao longo
do processo. Muitos enfermeiros relatam compaixao
inicial, por se verem como testemunhas de uma expe-
riéncia dificil, especialmente quando envolve o filho
da familia. Eles destacam o impacto de situa¢des como
a canulagdo da crianga ou o uso de aparelhos tecnolo-
gicos devido a gravidade do quadro. Por isso, valori-
zam a orientacdo e o bom relacionamento com os fa-
miliares para reduzir o impacto, promover seguranga
e fortalecé-los como aliados no cuidado.

“E que a gente estd muito acostumado, mas eu acho
que a primeira vista deve ser muito impactante para os
pais, coitados. [...] Entdo assim, o familiar ndo enten-
der o que estd acontecendo, o que que é todo aquele apa-
rato tecnoldgico. A gente como profissionais da satide
pode ir ld e deve explicar o que que é, pra que serve...”
(Enfermeira laranja)
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“As familias deram os feedbacks para a gente de que a
presenca da equipe ld o tempo todo era o que fazia com
que eles se sentissem mais seguros [...] sempre tinha
alguém de olho [...] alguém prestando atengdo em todas
as conexoes. A inseguranca que vem com a terapia pode
ser revertida com a seguranca de sempre ter um enfer-
meiro ld junto.” (Enfermeira turquesa)

O fato de o enfermeiro ser o profissional mais pro-
ximo durante o cuidado também foi amplamente cita-
do, ele é considerado o tradutor principal das informa-
¢es para a familia quando se pensa no funcionamento
de equipamentos, procedimentos e nas condigoes cli-
nicas de um paciente extremamente critico. Além dis-
to, é capaz de gerenciar o cuidado e as suas especifici-
dades entre as equipes que cuidam da crianca.

“Eu acho que é essencial, assim, como eu te disse, nds
somos a equipe que fica mais presente. Entdo, eu fico
integral, eu sou a enfermeira dessa crianga, so eu! En-
tdo eu vou ser o ponto de referéncia da mde e do familiar
que estd acompanhando esse neném. Entdo, eu vou ser
a pessoa mais proxima, eu vou ser a pessoa com quem
ela vai ter intimidade para tirar dividas.” (Enfermeira
verde)

“Eu acho que o enfermeiro, ele consegue traduzir né?
Com maior facilidade as terapias para as familias, né?
E conseguem aproximar a familia do cuidado do pa-
ciente e mesmo do contato com o paciente, né?” (En-
fermeira preta)

“Eu costumo falar para a familia dos meus pacientes
que quanto mais a gente consegue esclarecer as coisas
para eles, menos medo e receio eles vio ter, porque o co-
nhecimento traz isso, né? Traz essa seguranga. E mais,
eles vio ter confianca no nosso trabalho.” (Enfermeira
magenta)

Apesar de desafiador, os profissionais se sentem
realizados ao cuidar de um paciente com estas carac-
teristicas, justamente por ser grave e que demanda um
preparo especifico.

“Eu adoro, né? Assim, é o perfil de paciente que eu
mais gosto de cuidar, que é o paciente mais grave, né?
Normalmente, paciente que estd em ECMO é o pacien-
te mais grave da UTI, né? E é o perfil que eu mais gosto
de cuidar.” (Enfermeira vermelha)
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“Eu gosto do paciente no auge da gravidade dele, por-
que quando a gente consegue tirar o paciente desse con-
texto é muito gratificante, da sentindo pra o que vocé td
fazendo. [...] Vocé salvar a vida de uma criangas atribui
um significado muito especial para o enfermeiro da pe-
diatria.” (Enfermeira bordo)

Nao obstante, apesar da satisfagdo, para alguns
enfermeiros, a necessidade de suporte e treinamento é
premente. Devido a responsabilidade e complexidade
da terapia por ECMO, eles acreditam que deveria haver
mais investimento por parte das instituigoes. Eles se sen-
tem impelidos a dar conta do manejo destas condicoes
muito precocemente, sem ter tempo de preparo técnico
adequado para o cuidado deste tipo de crianga e familia.

“Entdo assim, ela é uma 0tima terapia, porém, ela tem
esse problema que a gente tem que treinar o pessoal [...]
um treinamento continuo, permanente mesmo, né?
Porque eu acho que é diferente ... De alguns, tal par-
ticular e tudo mais, que eles tém, acho que uma estru-
tura um pouco melhor do que a nossa. Porque a nossa
estrutura realmente é essa, num dia vocé fez o curso, no
outro vocé td ali, é no olho do furacdo mesmo, sabe?!”
(Enfermeira laranja)

No entanto, nem sempre é possivel concluir um
plantdo ou o planejamento de modo satisfatério, o que
gera frustracao ou sensagao de dever nao cumprido.

“E ai, as vezes, eu me vejo cuidando de tanta miquina que
eu ndo mudei um dectibito, sabe? Ndo fiz uma higiene
decente, que é o bdsico do enfermeiro, e eu ndo consigo
prestar esse tipo de cuidado. E ai, vdrias vezes, a gente vai
embora do plantdo com esse sentimento de frustragio, né?
E meio triste. Bem triste.” (Enfermeira vermelha)

O processo de final de vida e término da terapia
com ECMO também foi tema de destaque pelos en-
fermeiros como algo desafiador, pois, precisa incluir
a familia. Neste sentido, muitos se preocupam em
garantir o conforto e a humanizagao, mas, relatam o
desconforto e a dificuldade no momento do clampea-
mento das canulas, por exemplo.

“[.. ] Chegou um momento que a gente percebeu que
ndo tinha mais o que ser feito. Foi feita uma conversa



com a familia, uma reunido multi [...] E junto com a
familia a gente tomou essa decisdo, e a gente conseguiu
por a crianga o colo da mde e clampear a ECMO no
colo dela [...] Entdo, a gente tem situacdes assim, que
a gente consegue colocar a familia um pouco mais pre-
sente.” (Enfermeira roxa)

“Ai a gente chamou a familia, a gente colocou a crianga
no colo da mde, mesmo em ECMO, porque [..] o maior
relato de angustia da familia era quando eles pegavam
a crianga nessa situacdo fria, ja pés-obito. Todas as fa-
milias falavam que era muito ruim! [...] a gente foi
fazendo as vontades da familia, porque era o ultimo
momento!” (Enfermeiro amarelo)

Categoria tematica Il: Confianca,
parceria e conflitos: o enfermeiro
construindo vinculo com a
familia da crianca em ECMO

Diante dos desafios no cuidado a crianga em ECMO e
sua familia, os vinculos entre enfermeiros e familiares
sdo construidos no dia a dia do cuidado, tendo como
base o conhecimento e a confianca. Para os enfermei-
ros, o acolhimento da familia depende de conhecimen-
to técnico-cientifico e seguranca ao responder as duvi-
das. A falta de capacita¢do, segundo os entrevistados,
pode comprometer a credibilidade da equipe e dificul-
tar a formacao de vinculos. A confian¢ca no dominio
do cenario desafiador é essencial para que a familia se
sinta segura com o enfermeiro.

“Eu acho que isso é fundamental e para isso precisa de
conhecimento, né? Para a gente ter sequranca, ndo fa-
lar besteira, passar credibilidade, porque as vezes uma
fala mal colocada num momento inadequado pode com-
prometer toda uma equipe, né.” (Enfermeira rosa)
“Entdo, acho que o enfermeiro que cuida desse perfil
de paciente tem que ser um enfermeiro muito capacita-
do, muito experiente, pra que passe uma confianca pro
familiar, pra que dé conta de cuidar desse paciente tdo
grave e que consiga confortar aquela familia, respon-
der as perguntas, acalmar a duvida, que eu acho que é
assim que a gente consegue acolher esses familiares.”
(Enfermeira vermelha)

Os entrevistados destacaram a importancia de
equilibrar assisténcia com qualidade e seguranga, in-
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cluindo a participagao da familia no cuidado. A princi-
pal dificuldade do enfermeiro € conciliar as necessida-
des técnico-cientificas do paciente com as expectativas
dos acompanhantes. Reconhecendo o papel essencial
da familia, mesmo diante da complexidade do quadro
da crianga, o enfermeiro investe na comunicagdao como
estratégia para apoiar as familias nesse momento.

“Tinha mde que queria que o filho ficasse acordado por-
que ele dormindo, sedado, dava a sensagio de que ele
estava morto [...] Tem que ter muita paciéncia e jogo
de cintura, assim, porque é muito importante a parti-
cipagdo deles, obviamente, mas esse limiar, assim, até
que ponto a participacdo deles ndo é importante, até
que ponto a participagdo deles é vdlida, sabe? [...] Ela é
uma parte importante do cuidado, sem ela a gente nio
consegue fazer as coisas que a gente precisa, mas nio é
ela que vai determinar as coisas que precisam ser feitas
[...] Entdo, é uma linha muito ténue que a gente tem
que estabelecer com a familia e que precisa de muita
comunicagdo e muito contato.” (Enfermeira verde)

“E acho extremamente importante que enfermeiro ter
essa postura de acolhimento, né de entender as necessi-
dades da familia fazer o que for possivel dentro do que
é sequro com paciente [...] porque as familias trazem
isso, por exemplo: ‘ah, eu quero deixar ele posicionado
de tal jeito porque é o que ele gosta mais’, mesmo estan-
do sedada, sabe? [...] quando a gente consegue atender
[...] gera conforto, gera confianca.” (Enfermeira cinza)

Manter a crianga apresentavel, ou seja, com sinais
que representam para a familia que ela esta sendo cui-
dada e esta confortavel, como se ela propria estives-
se cuidando, também ¢é considerado pela enfermeira
e pela equipe como algo que faz parte do seu papel.
Ainda que este cuidado seja diferente do que ¢é priori-
dade para um profissional da satide.

“Mas se no momento que o pai vier visitar, ele estiver
com a boca suja, cheia de sangue, ou com a fralda sem
trocar, ele vai te achar o pior profissional do mundo.
Porque, para ele, o cuidado é isso. [...] Entdo, a gente
tem que entender também a percepgdo de cuidado que
os pais tém... Entdo, se aliar nesse sentido, de mostrar
para eles que a gente entende o que estd acontecendo
[...] a gente também se preocupa com o bem-estar do
filho deles.” (Enfermeira azul)
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Por outro lado, em algumas situagdes o enfermei-
ro se sente desafiado a lidar com familias que eles de-
nominam como dificeis, pois, em suas percepgdes, elas
nado seguem regras ou nao entendem como determi-
nado comportamento pode comprometer a rotina ou
a seguranga da propria crianga e de outros pacientes.

“Entdo, as vezes é uma familia dificil no que eu falo de
ndo seguir regra, de por mais que eu faca as orienta-
¢oes é contra aquilo que eu estou pedindo. E as vezes,
ainda questiona as coisas que eu falo. E isso coloca de
alguma forma risco a crianga ou ds outras criangas da
UTIL. E ai aquilo me incomoda! Porque eu tenho que
ficar falando virias vezes. Porque eu tenho que ficar
controlando e eu ndo gosto de ficar fazendo isso, mas,
eu tento lidar com isso de uma forma leve porque eu
vou cuidar daquela crianga e daquela familia ainda por
muito tempo.” (Enfermeira roxa)

A percepcao dos enfermeiros sobre a criagao de
vinculo com os familiares é bastante individual. A
maioria acredita que a aproximacao pode, em certa
medida, afetar seu psicologico. Para lidar com essa so-
brecarga emocional, recorrem a psicoterapia ou bus-
cam separar as vivéncias do trabalho de suas vidas
pessoais. Alguns preferem evitar ao maximo qualquer
proximidade que ultrapasse seus limites, mantendo-
-se distantes, mas sem comprometer o vinculo neces-
sario para o cuidado profissional.

“Sdo poucos os pacientes, as mdes, as familias que eu
vou ter esse contato. Eu gosto de ter esse contato, mas
dentro do trabalho, eu ndo quero ter esse contato fora.
[...]1 A gente conversa bastante ali dentro, mas é ali
dentro. A hora que eu saio, eu deixei de ser enfermeira,
eu viro (nome) a pessoa. Entdo... eu percebi que nio
era sauddvel [...] Entdo eu coloquei um limite ali pra
mim.” (Enfermeira roxa)

“A gente vai criando estratégias. Eu faco terapia
também. Para cuidar da minha satide mental tam-
bém. Mas a gente vai criando maneiras de se fazer
isso. Porque eu acho que o ruim do profissional da
satide é quando ele vai para o outro extremo - para
se proteger, ele vira uma pedra de gelo e ele fica to-
talmente indiferente [...] Mas ai, eu acho que a gente
foge do nosso objetivo como enfermagem, que é estar
ali junto.” (Enfermeira azul)
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Discussao

Os resultados deste estudo avangaram no conheci-
mento sobre a experiéncia de cuidado da familia da
crianga submetida ao tratamento com ECMO. Os en-
trevistados revelaram entendimento sobre a impor-
tancia da presenca da familia durante o cuidado e a
relevancia de estarem capacitados a orientar e sanar
duvidas destes familiares.

A percepcao dos enfermeiros entrevistados vali-
da a vulnerabilidade experienciada por estas familias.
Reforca ainda o olhar compassivo destes profissionais
ao reconhecer o ambiente da terapia intensiva como
assustador pela presenca de aparelhos e tecnologias
desconhecidas e a ECMO como um procedimento
amedrontador, além de ser associado a morte.(>10

Decorre-se desta analise que o cuidado a familia
nessa condicdo exige do enfermeiro intensivista pre-
paro técnico e cientifico especifico. Com a capacitagdo
adequada, ele pode atender as necessidades da fami-
lia, promover seguranca, estabelecer vinculo e atuar
como elo entre a familia, a crianga e a equipe multi-
profissional. Além disso, os enfermeiros contribuem
para reduzir percepgdes negativas, oferecendo orien-
tacdes, acolhimento, integrando os pais no cuidado e
ajudando a minimizar sentimentos de preocupagao e
angustia.'”)

Por outro lado, os enfermeiros enfrentam dificul-
dades relacionadas algumas vezes as institui¢des de
trabalho como a falta de capacitagao adequada e a ca-
réncia da méao de obra necessdria neste contexto, o que
pOe em risco sua capacidade de cuidar. De acordo com
a literatura, o enfermeiro deve ter treinamento intei-
ramente concluido, como o manejo do equipamento e
intercorréncias, atualizagdes na terapia com ECMO, e
outros.t®

O cuidado a familia em um ambiente de estresse,
muitas vezes diante do risco de perda da crianca, gera
frustracdo, conflitos, sobrecarga emocional e medo da
morte. Os profissionais buscam compreender o signi-
ficado do cuidado para as familias, estabelecer comu-
nicagao segura, negociar parcerias, definir limites e in-
vestir no autocuidado. A literatura destaca que muitos
enfermeiros nao se sentem preparados para lidar com
a morte, o que pode resultar em culpa, sensagao de
fracasso, estresse emocional e impacto psicologico ao
cuidar de pacientes terminais.”



O mais desafiador parece ser tentar lidar com a mor-
te de forma que nao atinja o enfermeiro em seu ambito
pessoal, mas também, de forma que o cuidado nao pare-
ca impessoal ou insensivel. A literatura também descreve
que, ao se envolverem emocionalmente com o paciente e
sua familia no momento do cuidado, quando se percebe
a necessidade de algo além do conhecimento cientifico,
esse ato € caracterizado como uma demonstragao de ca-
rinho e humanidade. No entanto, tal envolvimento pode
também ser fonte de sofrimento.® )

Conclusao

Os profissionais entrevistados consideram o papel do en-
fermeiro como coordenador do cuidado em ECMO fun-
damental, destacando a importancia da capacitagao para
garantir uma assisténcia segura e de qualidade, que inclui
também o cuidado a familia. O vinculo é construido a par-
tir do conhecimento, confianga e proximidade, apesar dos
conflitos gerados pelas diferentes expectativas dos envol-
vidos. Também reconhecem que o autocuidado € essen-
cial para lidar com o estresse do cuidado intensivo. Além
disso, enfatizam que a presenca da familia é crucial para a
humanizagao do cuidado e para alcancar resultados posi-
tivos, independentemente do progndstico.
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