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RESUMO

PEDROSO, Maria de Lourdes Rodrigues. Compreensbes de familias de criancas
hospitalizadas com doengas crénicas: trajetorias de cuidado. 2014. 173 f. Tese (Doutorado
em Enfermagem)-Escola de Enfermagem, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto
Alegre, 2014.

Neste estudo, vinculado a Linha de Pesquisa Cuidado de Enfermagem na Saude da Mulher,
Crianca, Adolescente e Familia. Area de Concentracdo: Cuidado em Enfermagem e Sade do
Programa de P6s Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul,
apresenta-se a tematica central: praticas de cuidado e sua insercdo no cotidiano de criangas e
familias que vivem com a doenca cronica. O objetivo foi compreender as trajetérias de
cuidado de familias de criancas que vivem com doencas cronicas e hospitalizadas. A pesquisa
é qualitativa, na perspectiva de um estudo exploratério descritivo, cujo contexto sdo as
Unidades de Internacao Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, no municipio de
Porto Alegre, Rio Grande do Sul. Os participantes foram dez familiares de criangas que vivem
com a doenca cronica, hospitalizadas. Para a coleta de informacbes utilizaram-se as
estratégias: entrevista semiestruturada, genograma, ecomapa e observagdo participante. As
informacBes foram analisadas conforme referencial da Analise de Conteldo proposta por
Minayo. O estudo obteve aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Instituicdo, parecer
n° 5158/2012. As familias, em suas verbalizacdes, fizeram emergir as seguintes categorias de
andlise: Diagnostico da doenca cronica: descobertas, adaptacGes e o conhecimento de uma
nova forma de entender a vida; A experiéncia das familias no viver com a doenca cronica;
Experiéncias e percepcdes da familia acerca da internacdo hospitalar; e Compressdes sobre o
cuidado. Os resultados revelam que as trajetorias de cuidado constituem-se em desafios como
0 de existir constantemente em meio aos dualismos saude/doenca, alegria/tristeza,
presencas/auséncias, aceitacdo da doenca/revolta, vida/morte. O cuidado prestado pela familia
a crianca que vive com doencas crbnicas acontece, muitas vezes, em meio a dificuldades
socioeconbémicas e com poucos auxilios; possui significacdo ligada ao zelo, ao amor e a
incessante espera pela cura; as atitudes de cuidado relacionam-se a terapéutica
medicamentosa, ao controle da ingesta de alimentos e a satisfacdo das necessidades humanas
basicas da crianca. A descricdo de uma trajetoria de cuidado considera as responsabilidades e
as capacidades individuais dos membros da familia, o conhecimento das atuacBes que
envolvem os profissionais de salde, e os diversos ambitos da sociedade. Assim, o
conhecimento das trajetorias descritas pelas familias possibilitou, neste estudo, identificar
acOes de cuidado, atitudes préaticas das familias, dos profissionais e das Instituicbes de saude
que vivenciam o cotidiano da doenca cronica juntamente com a crianca. Ressalta-se a
importancia do preparo dos profissionais para o cuidado a crianga, instrumentalizando-se com
conhecimentos, reflexdes e praticas educativas, capazes de torna-los sensiveis as
singularidades da cronicidade de cada patologia. Além da escuta, pois conhecer as Trajetorias
de Cuidado oferece ao enfermeiro subsidios para qualificar o seu saber e fazer, para que atue
de forma proativa no cuidado a familia de crianca com doenca crdnica revertendo em
qualidade de vida da crianga.

Palavras-chave: Cuidado. Familia. Doenga cronica. Enfermagem pediétrica.



ABSTRACT

PEDROSO, Maria de Lourdes Rodrigues. 2014. 173 f. Understandings hospitalized
children families living with chronic diseases: care trajectories. Thesis (PhD in Nursing)-
School of Nursing, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2014.

This study is related to a research line focused on nursing care on women, child, adolescent
and family health (area of concentration: Health Care Nursing) that belongs to Graduation
Program in Nursing at Federal University of Rio Grande do Sul. The central theme of this
work are care practices and their insertion into everyday life of children and families who are
managing chronic illness conditions. The aim was to understand the care trajectories of
children families who are living with chronic illnesses and hospitalization conditions. The
selected study design was a qualitative research, consisting in a descriptive exploratory study,
developed in a Pediatric Inpatient Unit of the Hospital de Clinicas de Porto Alegre (Rio
Grande do Sul, Brazil). The participants were ten family members of children living with
chronic hospital disease. To collect information we used the following strategies: structured
interviews, genograms, eco-maps and participant observation. Data were analyzed through
referential Content Analysis proposed by Minayo. The study was approved by the
Institutional Research Ethics Committee (Review Board number 5158/2012). Families
generated, in their utterances, the following analysis categories: (I) Diagnosis of chronic
disease: findings, adaptations and knowledge in a new way of understanding life; (I1) The
experience of living in families with chronic illness; (111) Family experiences and perceptions
about the hospital; (IV) Understandings about care. The results show that trajectories of care
are constant challenges, living inside opposite feelings, as dualisms health vs. disease,
happiness vs. sadness, presence vs. absence, acceptance of the disease vs. anger against the
situation, life vs. death. Care provided by the family to the child living with chronic illness
happens often in an environment of socioeconomic difficulties, with poor aid. Care has
meaning attached to the zeal, love and the incessant hopes for healing. Attitudes of care were
related to drug therapy, control of food intake and satisfaction of child basic human needs.
The description of a trajectory of care considers the responsibilities and aptitude of individual
family members, the knowledge of actions involving health professionals and the various
spheres of society. Thus, knowledge of the trajectories described by the families in this study
allowed identifying actions of care, practices attitudes of families, professionals and health
institutions that experience the daily life of chronic illness with the child. We emphasiz-
importance of staff training for childcare, equipping themselves with knowledge, reflec

and educational practices, which are capable of making them sensitive to the each chronic
disorder singularities. This should be developed despite the mere listening, because awareness
of Care trajectories offers the nurse precious subsidies to qualify him/her knowledge, allowing
to act proactively in the care of family child with chronic disease. This could converts in an
improvement in child quality of life.

Keywords: Family care. Chronic disease. Pediatric nursing.



RESUMEN

PEDROSO, Maria de Lourdes Rodrigues. Entendimientos de familias de nifios
hospitalizados que viven con enfermedades cronicas: trayectorias de atencion. 2014. 173 f.
Tesis (Doctorado en Enfermeria)-Escuela de Enfermeria, Universidade Federal do Rio Grande
do Sul, Porto Alegre, 2014.

En este estudio, vinculado a la Linea de Atencion de Enfermeria de Investigacién en Salud de
la Mujer, Nifio, Adolescente y Familia. Area de Concentracion: Cuidados de Enfermeria de la
Salud y el Programa de Posgrado en Enfermeria de la Universidad Federal de Rio Grande do
Sul, presenta el tema central: las practicas de atencidn y su insercion en la vida cotidiana de
los nifios y las familias que viven con enfermedades crdnicas . El objetivo era comprender las
trayectorias de atencion de las familias de los nifios que viven con enfermedades crénicas y la
hospitalizacion. La investigacion es cualitativa, desde la perspectiva de un estudio
exploratorio descriptivo cuyo contexto son la Unidad Pediatrica para pacientes hospitalizados
del Hospital de Clinicas de Porto Alegre en Porto Alegre, Rio Grande do Sul. Los
participantes fueron diez miembros de la familia de los nifios que viven con el hospital de
enfermedades cronicas. Para recoger informacion a través de las estrategias: entrevistas
estructuradas, genogramas, ecomapa Yy la observacion participante. Los datos fueron
analizados como anélisis de contenido referencial propuesto por Minayo. El estudio fue
aprobado por la Junta de Revision Institucional y Etica, Opinion N° 5158/2012. Las familias,
en sus declaraciones, surgieron a partir de las siguientes categorias de analisis: El diagnostico
de enfermedad cronica: resultados, las adaptaciones y el conocimiento de una nueva manera
de entender la vida; La experiencia de vivir en familias con enfermedades cronicas;
Experiencias familiares y percepciones sobre el hospital; Las compresiones y se preocupan.
Los resultados muestran que las trayectorias de atencion son los desafios en la forma de
existir constantemente en medio de dualismos salud / felicidad / tristeza / presencias /
ausencias, la aceptacion de la enfermedad / revuelta, vida / muerte. La atencién recibida por la
familia para el nifio que vive con una enfermedad crénica que ocurre a menudo en medio de la
ayuda socioecondmica y con pocas dificultades; tiene un significado unido al celo, el amor y
la incesante esperanzas de curacion; actitudes de atencién se relacionan con el tratamiento
farmacoldgico, el control de la ingesta de alimentos y la satisfaccion de las necesidades
humanas bésicas del nifio. La descripcion de una trayectoria de cuidado considera las
responsabilidades y capacidades de los miembros individuales de la familia, el conocimiento
de las acciones que involucran profesionales de la salud, y de las diversas esferas de la
sociedad. Por lo tanto, el conocimiento de las trayectorias descritas por las familias permitid
en este estudio para identificar las acciones de las practicas de cuidado de las actitudes de las
familias, los profesionales y las instituciones de salud que experimentan la vida cotidiana de
las enfermedades cronicas con el nifio. Hacemos hincapié en la importancia de la capacitacion
del personal para el cuidado de nifios, equipar a ti mismo con los conocimientos, las
reflexiones y practicas educativas capaces de hacerlos sensibles a las singularidades de la
cronicidad de cada trastorno. Ademéas de escuchar, porque sabiendo el cuidado de las
trayectorias ofrece los subsidios de enfermeria para calificar su saber y hacer, de actuar de
forma proactiva en el cuidado de nifios familiar con enfermedad crénica de inversion en la
calidad de vida del nifio.

Palabras clave: Cuidado. Familia. Enfermedades cronicas. Enfermeria pediatrica.
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1 INTRODUCAO

O conceito de cuidado interliga diversas dimensdes do entendimento humano. Essas
dimensGes transitam desde a sua concepcdo no mundo familiar até a busca da compreenséo de
como o ato de cuidar se expressa e se traduz no dia-a-dia de uma crianga que vive com doenca
cronica, sem a oportunidade de vislumbrar proxima a perspectiva de sua cura. No cotidiano
das praticas de enfermagem pediéatrica, o conhecimento acerca do contexto em que as familias
estdo inseridas se constitui o marco inicial da busca pelo conhecimento de como o cuidado se
desenvolve.

Torralba i Rosell6 (2009) apresentam a arte de cuidar como um exercicio de
proximidade, de aproximacao ao outro, um processo de construcdo em que se cuida de um ser
humano dando-lhe seguranca, delicadeza, razdo para continuar confiante na vida plena. Em
todos esses atos ajuda-se a devolver-lhe a autonomia, dando-lhe um sinal de confianga e
independéncia.

Cuidado pode ser entendido como uma forma de viver e de expressar-se, uma postura
ética e estética frente aos acontecimentos. E um compromisso de estar no mundo e contribuir
para 0 bem-estar geral do outro, a conservacdo de sua natureza e a promocdo das suas
potencialidades e dignidade humana. Além disso, € contribuir para com a historia de quem ¢
cuidado, e com o seu proprio entendimento da vida e dos acontecimentos que a permeiam
(TORRALBA | ROSELLO, 2009).

O cuidado é uma postura ética que acompanha a atencdo as pessoas em estado de
salde e enfermidade. O ser humano é um ser de cuidado; nasce com esse potencial e
necessita, igualmente, ser cuidado. Porém, essa capacidade sera mais ou menos desenvolvida
de acordo com as circunstancias, e dependera da forma como as pessoas foram cuidadas
durante as etapas da sua vida. O ser que cuida realiza um ato consciente, portanto, intencional,
e inclui amor no sentido de ajudar o outro (WALDOW, 2008; ARAUJO et al., 2009;
TORRALBA | ROSELLO, 2009).

As acles de cuidado voltadas a promocgdo do bem-estar de criangas que vivem com
doencas cronicas necessitam serem planejadas. Esse planejamento, construido em associacao
com a familia, engloba a acolhida, o afeto e, acima de tudo, a disposi¢do para ir ao encontro
do outro no que tange a esséncia de suas concepc¢Oes, fragilidades, e, principalmente,

potencialidades.
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A compreensdo de que familia e crianca possuem interacdes indissocidveis é premissa
para a busca do entendimento de suas ligagdes. Os cuidadores familiares s&o os
administradores do processo terapéutico em associacdo com a equipe de saude. Nessa
perspectiva, muitas vezes sdo convidados a serem 0s executores de escolhas e acgdes
necessarias a construgdo de um cuidado humanizado e pautado pela sensibilidade.

A enfermagem, enquanto profisséo, possui o0 cuidado como objeto central de seu
estudo, estando esse intimamente ligado ao conhecimento cientifico. No entanto, quando se
pensa sobre o cuidado no contexto de criancas que vivem com doengas cronicas e suas
familias, é preciso pensa-lo para além das préaticas que o constituem no momento em que é
exercido. E preciso pensa-lo utilizando-se 0 maior de todos os sentimentos e com o maior de
todos os seus atributos: o amor. O cuidado que é oferecido a crianca que vive com a doenca
crbnica, seja o efetuado pela familia ou o executado pela enfermagem, precisa se transformar
a cada momento em uma atitude permeada pelo conhecimento acerca dos significados
presentes no cotidiano dessas criancas.

Viver com a doencga cronica € conviver cotidianamente com a batalha pela vida
permeada por incertezas, desafios e superacfes. As dificuldades se apresentam na vida de
criancas e familias sob as mais diversas formas: no acesso aos servigos de salde, nas
dificuldades financeiras, no desemprego, no preconceito, nos déficits cognitivos, nas
alteracbes emocionais e na desorganizagdo familiar que a hospitalizagdo pode provocar.
Sendo assim, cuidar a crianca e a familia que vivem com a doenca crénica ultrapassa 0s
limites da assisténcia e alcanca os da compreensao.

Segundo Araujo et al. (2009), historicamente, a doenca crbnica passou por diferentes
preocupacOes tanto tedricas quanto relativas as praticas do cuidado. A condicdo crdnica na
infancia altera o cotidiano da crianca, muitas vezes com limitacGes, principalmente fisicas,
devido aos sinais e sintomas da doenca. A hospitalizacdo permeia 0 processo de crescimento e
desenvolvimento infantil, modificando, em maior ou em menor grau, o cotidiano da crianca.
A familia precisa estar inserida no processo do cuidar da criangca com doencga crénica, e, para
tanto, precisa conhecer suas manifestacdes e implicacdes, além de ter a sua habilidade de
cuidar estimulada a fim de desenvolver um cuidado cotidiano de qualidade e com autonomia,
prevenindo agravos a salude da criancga.

Ao longo de minha trajetoria profissional, que se constroi e se aperfeicoa a cada dia no
contexto da enfermagem pediatrica, obtive a oportunidade de vivenciar e executar o cuidado

oferecido a crianga que convive com patologias crénicas. Nos estdgios curriculares e
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voluntarios, nos aperfeicoamentos e na pratica em estidgios de docéncia em unidades de
internacdo hospitalares presenciei como as criancas e suas familias eram acompanhadas por
equipes profissionais inseridas em um Sistema Publico de Salde e se essas familias
demonstravam conhecer o seu papel relativo ao desenvolvimento de uma infancia segura. A
busca de um cuidado que se traduzisse em acles, visando amenizar 0s possiveis danos de uma
existéncia permeada por muitos desafios e sofrimentos em busca do auxilio para o
estabelecimento de uma vida com dignidade sempre foli, é e serd, o ideal de enfermagem que
persigo.

E, assim, esses valores pessoais e profissionais que primam por um cuidado sensivel,
justo e eficaz, se refletiram e encontraram eco em minha trajetoria académica, materializados
em estudos que visavam a dar voz as familias e aos profissionais que cuidam de criancas que
vivem com doencas cronicas, pois, ao interagir com as criancas e suas familias, um ponto se
destacava em minhas observagdes: a importancia de se conhecer as situacdes de cuidado de
cada nucleo familiar que poderiam estar interferindo positiva ou negativamente na atencéo e
acOes dispensadas as mesmas. Acredito ser fundamental, ndo somente para o profissional
enfermeiro, mas para todos os profissionais componentes da equipe de saude, conhecer 0s
limites e as possibilidades do cuidado a crianca executado pela familia, e quais os fatores que
interferem na construcdo de um cuidado efetivo, podendo constituir-se em um obstaculo para
a sua qualificagéo.

A partir do ingresso no curso de Especializacdo em Enfermagem Pediatrica da Escola
de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), com o estudo
intitulado “Influéncias das Vulnerabilidades Socioecondmicas no Cuidado a Criangas em
Unidades de Internagdo Pediatricas: a visdo do enfermeiro”, iniciei essa tarefa. Realizado com
enfermeiros do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, o estudo teve por
objetivo compreender as percep¢des dos enfermeiros sobre as influéncias das vulnerabilidades
de origem socioeconémicas no cuidado a crianca e seus familiares no ambiente de Unidades
de Internacdo Pediatricas (PEDROSO, 2008).

Os resultados desse estudo ilustraram as consequéncias das situagdes de dificuldades
socioeconémicas no cuidado prestado pela equipe de enfermagem e pela familia a crianca
hospitalizada. As vivéncias pessoais de cada profissional e a diversidade de entendimentos
sobre a questdo favoreceram a construcdo de ricas associagfes com a préatica de cuidado e
forneceram subsidios para o entendimento de algumas realidades: a presenca de recursos

financeiros escassos, 0 desemprego e 0s baixos niveis de escolaridade.
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No entanto, uma das constatacfes mais importantes encontradas nesse estudo ancora-
se no entendimento de que a qualidade de vida de criancas hospitalizadas e suas familias, e 0
cuidado que lhes é ofertado nédo é apenas reflexo de escolhas ou atitudes pessoais, e, sim,
resultado de situacdes politicas e sociais. A presenca de condicGes financeiras adequadas em
uma familia indica, por exemplo, o estabelecimento de um potencial eficaz de vida para as
pessoas, garantindo uma alimentacdo adequada, possibilidades de educacédo, lazer e,
principalmente, acesso rapido e eficaz aos servigos de saude.

Ressalta-se que os resultados desse estudo originaram-se da interacdo de cuidado
cotidiana dos enfermeiros com criangas em situagdo de hospitalizagcdo. No cuidado exercido
cotidianamente, os profissionais se deparavam com as dificuldades das familias, muitas vezes
desprovidas ndo somente de recursos financeiros, mas de esperancas e forcas para
enfrentarem a situacdo de doenca de um filho e cuida-lo adequadamente.

Seguindo o caminho natural para uma enfermeira pediatrica que almeja a docéncia,
ingressei no Mestrado Académico do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem da Escola
de Enfermagem da UFRGS, caminhando ao encontro de objetivos pessoais, tornando possivel
a construcdo de um estudo qualitativo, com ndcleos familiares, em suas mais diversas
composicdes, que vivenciavam a situacao de doencga cronica de uma crianca.

Na dissertacdo de mestrado intitulada “Situagdes de Vulnerabilidade e Ambiente
Ecologico: intersecgdes no cotidiano de criangas convivendo com doengas cronicas”, lancei-
me em busca da interseccdo entre as situacdes de vulnerabilidade, em seus diversos
componentes e 0 ambiente em que a crianga se encontrava (PEDROSO; MOTTA, 2009).

O propésito de buscar estabelecer uma relacdo, ilustrada com elementos da vida
pratica inseridos pelos participantes do estudo, entre o ambiente e as situacbes de
vulnerabilidade, significa aceitar o meio como constituinte ndo somente da propria
vulnerabilidade, mas também de uma atitude pré-ativa em relacdo a esta, manifesta pelas
atitudes de cuidado. Supde-se, assim, um entendimento efetivo de que o encontro de cuidado
entre familia, profissionais e criangas é, em sua esséncia, determinado por dificuldades e
superac@es na existéncia do ser humano.

Os achados dos estudos mencionados me conduziram as constatacfes de que é
imprescindivel o conhecimento sobre as dificuldades existentes na vida de uma familia, para
que se compreenda e, a partir dessa compreensdo, se estabelecam as praticas de cuidado. Nas
atividades diarias de uma unidade de internacdo é fundamental atentar para elementos que

ilustram as situa¢Ges que interferem na constituicdo bioldgica, psicoldgica e social da crianga
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com doenga cronica. A crianca e a sua composicdo familiar se destina ndo somente a
prestacdo de um cuidado que possua carater tecnicista, mas que contemple outros aspectos da
totalidade do ser humano. Portanto, em ambito da enfermagem pediatrica, esses achados
geraram questionamentos sobre as realidades da sociedade e de sua organizagdo
contemporanea, por exemplo: E possivel discorrer sobre comportamentos e atitudes dos
individuos de uma familia sem analisar o contexto em que essas a¢gdes ocorrem?

Os enfermeiros, e os demais profissionais de salde, tendo como ponto de partida o
interesse pelo conhecimento acerca do contexto, que € estruturador das concepcbes de
cuidado, de criancas e familias que convivem com a doenca crdnica, possuem a capacidade de
atuar de maneira transformadora. Isto se deve ao fato de estarem em um local privilegiado,
pois interagem cotidianamente com as criancas e com as dificuldades das familias que, muitas
vezes, encontram-se desprovidas de recursos financeiros, de esperancas e forcas diante da
doenca de um filho.

Aproximar-se das vivéncias de cada familia faz com se identifiguem as suas
necessidades e dificuldades, propiciando o estabelecimento de vinculo e uma relacdo de
confianca entre profissional e familia. Essa situacdo se confirma quando a familia se torna
participante de um cuidado que é oferecido a crianca, propiciando-lhe um ambiente acolhedor
e favoravel ao seu desenvolvimento, originario da demonstracdo de interesse por parte do
profissional com o contexto em que a crianca e a familia vivem e desenvolvem cuidados a
salde.

A caminhada pautada pela trajetoria profissional descrita anteriormente proporcionou-
me a aquisi¢do de inimeros conhecimentos. No entanto, também indicou a necessidade de
aprofundamentos que conduziam a construcdo de um novo e mais ampliado estudo sobre a
crianca que convive com a doenca crbnica, sobre o papel da familia e os elementos
constituintes de suas trajetérias de cuidado.

Ao ingressar no Curso de Doutorado do Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem
da Escola de Enfermagem da UFRGS, nasceu a ideia de realizar um estudo amplo sobre como
ocorre, ao longo das vivéncias de familias e criangas que convivem com doengas cronicas, a
construcdo de suas trajetorias de cuidado, acreditando-se que possa resultar de aspectos
culturais, socioeconémicos e comportamentais que incidem sobre a dindmica familiar.

As trajetdrias cuidado trilhadas pelas criangas que vivem com doencas cronicas e suas
familias, muitas vezes por toda sua existéncia, iniciam no momento da descoberta do

diagnostico, embora sejam permeadas por valores e conhecimentos presentes na cultura e na
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organizacao familiar muito antes do nascimento da crianga. Nessa caminhada, o ato de cuidar
adquire novas faces que se apresentam & medida que os desafios da doenga se revelam
conjuntamente com suas manifestagdes fisicas e psiquicas.

As doencas cronicas na infancia exigem um constante acompanhamento e tratamentos
de controle. Elas podem ser minimizadas ou persistirem por toda a vida da crianga, afetando-a
na execucao de suas atividades e nas da familia, por exemplo, na hospitalizacdo, alterando o
curso da vida dessas pessoas de forma decisiva.

O conhecimento do perfil da morbidade de criancas é considerado parametro basico
para o estabelecimento das necessidades de salde desse grupo da populacdo. As informacdes
sobre as taxas e causas de hospitalizacdo s&o importantes indicadores da qualidade da
assisténcia oferecida (CAETANO et al., 2002; MOREIRA; DUPAS, 2006). Esses dados
também auxiliaram a decidir sobre quais doencas cronicas, que afetam criancas e suas
familias, seriam investigadas neste estudo, optando-se por: doencas cronicas do aparelho
respiratorio, doengas endocrinas e metabdlicas, anomalias genéticas cromossémicas e
patologias hepaticas. Sendo assim, evocam-se 0s dados do Ministério da Saude Brasileiro
(BRASIL, 2013) que indicam a importancia dessa escolha para compor este estudo.

As doencas cronicas do aparelho respiratorio foram responsaveis por 1.038.431
internagdes de criancas de zero a nove anos de idade no Brasil, no periodo de janeiro de 2012
a dezembro de 2013, e de 65.963 internacfes de criancas da mesma faixa etaria e no mesmo
periodo no Rio Grande do Sul. Ainda em relacdo a criancas de zero a nove anos de idade nos
anos de 2012 e 2013, as doencas enddcrinas e metabdlicas somaram 64.044 internacdes no
Brasil e no Rio Grande do Sul, 2.226; as malformacdes e sindromes congénitas totalizaram
89.716 internagOes hospitalares na Federagédo, e no Estado, 5.225. Essas doencas, dentre as
patologias que apresentam aspectos de cronicidade, também constituem as causas mais
frequentes de internacdo no Hospital de Clinicas de Porto Alegre, sendo acompanhadas pelas
Neoplasias, ndo abordadas neste estudo.

O impacto estabelecido por essas patologias cronicas, visualizado em indicadores,
aponta que criancas e familias que possuem esses diagndsticos e alteram suas vidas em
decorréncia de suas manifestacfes, constituem um expressivo contingente da populagdo
infantil. Assim sendo, conhecer e compreender as trajetdrias de cuidado dessas criangas e seus
familiares, por meio desta pesquisa, € uma atitude que esta em consonancia com as reais

necessidades da sociedade.
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O estabelecimento do diagndstico de uma doenca crénica apresenta-se para a crianga e
a familia muito mais do que uma necessidade de insercdo em uma nova realidade. Esse fato
configura, muitas vezes, uma alteracdo, ou porque nédo dizer, delimitagdo de um novo conceito
de cuidado, traduzido em atitudes praticas cotidianas, que nasce por meio de influéncias das
modificacOes estabelecidas pelo tratamento a organizagdo familiar.

A partir dos achados desta pesquisa almeja-se propor subsidios tedricos para a
qualificacdo da construcdo do ato de cuidar, estabelecendo-se a trajetoria de cuidado de
criancas e familias que convivem com as doencas cronicas, ajustada as necessidades do
mundo familiar, pautada em conhecimento cientifico e oriunda das narrativas dos
participantes. Assim, pretende-se contribuir para o trabalho dos enfermeiros pediatricos e
demais profissionais da area da salde.

A compreensdo do adoecimento e a busca por cuidado empreendido por uma pessoa
traz em destaque a trajetdria por ela percorrida e a logica que a direcionou. A consciéncia de
sua condicdo justifica a concepcdo do cuidado que uma pessoa possui. O processo de
construcdo do saber sobre uma doenca pode possibilitar a identificacdo de vazios explicativos
para que se possa, a partir destes, articular, de maneira adequada, o seu tratamento,
administracdo e evolucdo. Dessa forma, pode-se, evitar ou, pelo menos minimizar, as
complicacdes decorrentes desse agravo em seu corpo e em sua vida (THAINES et al., 2009;
SANTOS; STIPP, 2011).

A condicdo de cronicidade de uma doenca sugere a necessidade de intervencdo de
enfermagem efetiva, com um cuidado integralizado, aberto a comunicacao e direcionado em
diversos ambitos, ndo somente terapéuticos, mas culturais e sociais. No ambiente de
enfermagem pediatrica, as dimensGes do conhecimento de uma trajetéria de cuidado
extrapolam a percepcdo e condicdo do préprio paciente e adentram em limites da familia que
ndo s6 administra o cuidado executado, mas também vivencia emocionalmente todas as suas
etapas.

Nesse sentido, acredita-se que estudos como este, com a proposi¢do de colocar em
foco a crianga e sua familia e as situacdes existentes em suas trajetorias, relacionando-os com
a construcdo do ato de cuidar, auxiliam, efetivamente, tanto os cuidadores familiares quanto
os profissionais de saude, em especial os enfermeiros.

O conhecimento da trajetdria de cuidado incita a reflexdo sobre o gerenciamento do
espaco em que criangas, familias e enfermeiras se encontram, desvendando o caminho que a

pessoa percorre no sistema de salde e possibilitando a definicdo de um modelo de cuidado
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construido a luz das necessidades de satde que norteiam a atuacao de enfermagem. Acredita-
se que a trajetdria de cuidado € uma construgdo, para além de uma sequéncia de praticas
destinada a uma solucéo terapéutica (SANTOS; STIPP, 2011).

Diante do contexto apresentado, alguns questionamentos se transformaram, ao longo
de minha caminhada profissional, em inquietacfes a serem respondidas e que norteiam esta
pesquisa: O que esta contemplado no significado da expressdo “cuidado” no entendimento de
familias de criancas com doencas cronicas? Como as pessoas descrevem as modificacdes em
suas trajetdrias de vida a partir do instante em que se transformam em pais ou familiares de
uma crianga que convive com uma patologia cronica e se sdo capazes de identificar estas
transformagdes?

Assim se alicerca a construcdo desta tese, acreditando-se que as exigéncias de
tratamentos continuos, sistematicos e, por vezes, onerosos cronoldgica e financeiramente,
interferem de forma decisiva na qualidade do cuidado prestado pela familia a crianca que
convive com doengas cronicas. Esses fatores podem influenciar o entendimento e as acgoes
gue constituem a trajetdria de cuidado a crianca que uma familia possui, alterando, inclusive,
sua construcdo cultural e socialmente constituida.

Aliando ciéncia a sensibilidade, humanidade e espirito transformador, ferramentas
indispensaveis ao cotidiano de cuidado da indissociavel unidade crianga-familia, esta pesquisa
intenciona ir ao encontro do desejo de preencher lacunas do conhecimento e do entendimento
de como se desenvolvem as trajetorias de cuidado, permitindo que as familias se expressem.
A compreensao dessas trajetdrias percorridas por criancgas, pais e familiares proporciona ndo
somente o fortalecimento em nivel conceitual e paradigmatico sobre o cuidado em suas
diversas formas, mas também auxilia a implementar, no cotidiano, das praticas de

enfermagem pediatrica.
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2 OBJETIVO

Compreender as trajetdrias de cuidado de familias de criangas que vivem com doencas

cronicas.
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3 REFERENCIAL TEORICO

Neste capitulo, apresenta-se o referencial tedrico que embasa este estudo, o qual
aborda as seguintes tematicas: Significados e concepcdes do conceito de cuidado; O mundo
familiar e o cuidado a criangca que vive com a doenga cronica; Aspectos fisiopatoldgicos e

cuidados de enfermagem nas doencas cronicas pediatricas elencadas no estudo.

3.1 SIGNIFICADOS E CONCEPGCOES DO CONCEITO DE CUIDADO

A atitude de pensar acerca das diversas concep¢des que o cuidado adquire proporciona
visualizar o ato de cuidar como inerente ao ser humano, logo, dindmico e mutavel como este.
As caracteristicas construtoras de um conceito de cuidado para um individuo, uma familia ou
para toda uma sociedade séo resultado da soma, e, porque ndo dizer, da multiplicacdo de
aspectos, condutas e crengas culturalmente constituidas e consolidadas em determinada
organizacao social.

Uma mée que executa os cuidados de satde a seu filho recém-nascido, provavelmente
o faz ndo somente utilizando os ensinamentos que lhe foram compartilhados pelos
profissionais de saude. Também faz uso de informacGes oriundas de familiares e amigos,
sempre buscando um julgamento critico sobre o que pensa ser mais adequado para o bem-
estar de seu filho. Nesse momento, nasce o conceito de cuidado dessa mée, que é singular e
fruto das suas préprias concepcdes sobre 0 bem cuidar.

Segundo Torralba i Rosell6 (2009)?, poucas coisas existem de mais edificantes do que
0 espirito e a disponibilidade de cuidar inserido em um processo de valoriza¢do humana.

Cuidar de um ser humano ndo pode ser uma sucessdo de atos executados de forma
mecanica e sistematizada. O cuidar ¢ ideal quando compreendido como uma arte que abarca
profunda sabedoria antropoldgica, ética e estética (TORRALBA | ROSELLO, 2009).

A doenca supde uma mudanca na vida da pessoa, uma mudanca que ndo se refere
somente a estrutura somatica, mas a sua integridade. A importancia dessas constatacdes tem a

ver com a humanizacao dos cuidados de saude, o esforco que compete aos profissionais para

1 Pode-se entender que o estudo sobre trajetérias de cuidado se constitui em um campo de debate sobre as
praticas que alicercam a atuacdo da enfermagem, que deve ser efetuado ndo se esquecendo a suas raizes
filosoficas e antropolégicas, pois o cuidado e a esséncia da existéncia humana caminham juntos e séo
interdependentes. Para tanto, elencam-se, como norteadores desta sec¢do, os autores Francesc Torralba i
Roselé e Vera Waldow que em suas obras contemplam a dimenséo do conceito e significados de cuidar que
melhor constituem —se como pilares reflexivos onde os objetivos deste trabalho se alicercam.
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contrariar a massificacdo e a burocratizacdo do cuidado. Nao h& dilema entre o cuidar e o
curar, sdo complementares, pois 0 que se pretende é garantir a vida da pessoa, possibilitar-lhe
a autonomia funcional. Por vezes, quem cuida da pessoa enferma deve ajuda-la a
compreender a liberdade que existe agora, associada a conscientizacdo sobre a sua doenca
(TORRALBA | ROSELLO, 2009).

Segundo Waldow (2008) e Torralba i Rosellé (2009), quando uma situacéo de doenca
surge na vida de um individuo oferece uma via para que ele manifeste sua mais completa
transparéncia, convertendo-o, em alguns momentos, em um ser mais fragilizado em todos os
aspectos, em especial do ponto de vista social. Em seu rosto é possivel detectar seu desejo de
atencdo, e o olhar constitui-se em um olhar cheio de significados, porém sé pode notar quem
se mostra receptivo a sua dor.

Para Waldow e Borges (2011), o cuidado e, sua forma humana de pratica-lo, sugerem,
uma consequéncia do existir e estar colocado no mundo. O mesmo estd presente na vida
humana, sendo ele proprio razdo para que a existéncia mantenha-se e adquira potenciais de
qualidade e autonomia. Cuidar, permite enxergar o individuo de uma forma completa,

integralizada, como um ser Unico, singular e irrepetivel, sendo assim:

[...] a adogdo e a compreensdo do cuidado, remetem a uma disponibilidade e
sensibilidade e que, por si so, conduz a uma inevitavel mudanga de postura.
O cuidado torna-se um exercicio; é a pratica de nossa humanidade. O
processo de cuidar é e deve ser, revestido de um conhecimento préprio, de
sensibilidade, intuicdo, valores e principios morais. O cuidado é uma
expressao de nossa humanidade; ele é essencial para nosso desenvolvimento
e realizagdo como seres humanos (WALDOW; BORGES, 2011, p. 417).

A epistemologia e a ontologia do cuidado se refletem na forma como o cuidado é
visualizado na atualidade. Até pouco tempo atrds ndo havia lancado um olhar mais atento ao
cuidado, sendo considerado algo muito natural, e, de forma simplicista, era encarado apenas
como ajudar, socorrer e assistir. Ampliado o significado do cuidar, as posturas precisam ser
revistas, definidas de forma atualizada por meio de constantes discussdes que transmitam
significado ao cuidado (WALDOW, 2008).

Ajudar o outro a crescer €, no minimo, ajuda-lo a cuidar de algo ou alguém, e também
torna-lo capaz de ajudar a si mesmo e satisfazer as suas proprias necessidades, tornando-se
responsavel pela sua prépria vida. Esse crescimento situa-se no sentido de o individuo se
tornar mais autodeterminado, de escolher seus proprios valores e ideias de acordo com as suas

experiéncias de vida. Outro significado € o de ser honesto consigo mesmo e mais consciente
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da ordem social e natural da qual faz parte (WALDOW, 2008; 2010). Assim, alguns
elementos séo essenciais para o cuidado, sendo denominados de ingredientes de cuidar:

Conhecimento: para cuidar é preciso conhecer o outro ser. Isto inclui conhecer suas
necessidades, saber como responder a elas, identificando suas potencialidades e
limitacdes.
Alternar Ritmos: é o ir e vir & procura de respostas e resultados presentes. E
avaliacdo e modificacdo. E atividade e dindmica. O individuo se modifica de forma a
melhor ajudar o outro ser. E observar o fato isolado e, ap6s, conectado.
Paciéncia: é propiciar o tempo para que 0 outro se encontre. Paciéncia ndo € esperar
passivamente que algo aconteca. E uma participagdo com o outro em que ocorre
doacdo. Ocorre com 0 outro e consigo mesmo, para descobrir em si as chances de
efetuar o cuidado.
Honestidade: ser honesto consigo mesmo, vendo o outro como ele é, e ndo como
gostaria e pensa que ele fosse. Mesmo em situacdes desagradaveis, respeitar o outro.
Confianca: confiar no crescimento do outro em seu proprio ritmo e forma. Acreditar
nas decisGes do outro. Deixar o outro ser e permitir sua independéncia. Confiar é
também ter confianca na propria capacidade para cuidar e aprender com 0s enganos.
Humildade: engloba aprendizagem continua para saber que ha sempre algo para
apreender. E ser transparente. Orgulhar-se dos seus feitos e de suas realizagdes, com
humildade, ndo demonstrando triunfo sobre os outros.
Esperanca: é uma expressdo da plenitude do presente; um presente vivido com o
sentido do possivel. Ndo é simplesmente esperanga para 0 outro, e sim para a
realizacdo do outro através do cuidado.
Coragem: é abracar o desconhecido. Essa é informada pelas experiéncias passadas e
pelo estar aberto e sensivel ao presente (MAYEROFF, 19712 apud WALDOW, 2008,
p. 22-23).
Durante a vida, o ser humano confere sentido a sua existéncia, a sua atividade e aos
seus diferentes esforgos. Trata-se de um sentido implicito que preenche o contetdo de seu

sentido pessoal. Durante a experiéncia da doenca, a pessoa que convive com a patologia

2 MAYEROF, M. On Caring. New York: Harper, 1971.
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padece de uma alteracdo global do sentido de sua existéncia. Da-se conta de sua dependéncia
e fragilidades ontoldgicas. (TORRALBA | ROSELLO, 2009).

A doenca produz do ponto de vista interior, uma mutacdo significativa do sentido
habitual do viver. Nesses termos, o individuo e 0s que o cercam sdo obrigados a recriar o
sentido de suas vidas, tratando de significar a experiéncia do convivio com a doenca e extrair
dela aprendizagens. Isso sO é possivel no &mbito de uma relacdo interpessoal adequada e
consciente das dificuldades e dilemas que sofre a pessoa enferma (TORRALBA | ROSELLO,
2009).

Durante a experiéncia biografica da doenca, a relagio com o outro se altera
profundamente, pois a doenca ndo apenas tem efeitos no ambito da corporeidade ou da
interioridade, mas também no ambito da exterioridade do sujeito, no plano relacional ou
mundo afetivo. Na arte de cuidar, o conhecimento dessa desestruturacdo global de sentido que
padece o ser humano que convive com a doenca é fundamental para que se realize um
cuidado adequado e competente (TORRALBA | ROSELLO, 2009).

Tradicionalmente, a arte de curar tem adquirido uma notoriedade muito superior a
acao de cuidar, mas € evidente que, em uma concepcao holistica da salude, o cuidar, ou seja,
acompanhar adequadamente uma pessoa em situacdo de enfermidade € completamente
necessaria, e precisamente, por isso se impde a tarefa de pensar sobre essa praxis a partir de
sua propria esséncia. Cuidar e curar ndo devem ser compreendidos como processos paralelos,
e sim complementares e harménicos. Ndo parece adequado dividir o processo assistencial em
dois tipos: um orientado para cuidar e outro a curar. Os dois podem caminhar lado a lado,
convergindo para o bem do paciente (TORRALBA | ROSELLO, 2009).

O processo de cuidar envolve crescimento e ocorre independentemente da cura. E
intencional e seus objetivos sdo varios, dependendo do momento, da situacdo ou da
experiéncia. Por ser um processo, sua preocupacdo central ndo se alicerca em um final
(WALDOW 2008; 2010). Assim, os objetivos do cuidar envolvem entre outros, aliviar,
confortar, ajudar, fortalecer, promover, restaurar, dar, fazer, doar. A cura pode ocorrer ou néo,
assim como a morte. O cuidado é imprescindivel em todas as situa¢fes de enfermidade,
incapacidades e durante o processo da morte (WALDOW, 2010).

Ao se refletir sobre o conceito de cuidado uma das questdes que surge é justamente a
de clarificar o cuidar. Apesar de seu uso frequente e de sua conhecida associagcdo com praticas
profissionais, por exemplo, a da enfermagem, é necessario cada vez mais aprofundar o estudo

a respeito do cuidado como fenémeno.
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O que motiva o cuidar €, antes de tudo, um chamado a essa acao de estar auxiliando
quem necessita. E fazer algo no sentido do bem. N&o é um comportamento impensado, ao
contrario, ele é consciente no sentido de responder a principios e valores morais. O cuidado
ativa um comportamento de compaix&o, de solidariedade, de ajuda no sentido de prover o que
é bom para o outro. No caso das profissdes da area da saude, e tomando como exemplo a
enfermagem, visa-se, ao cuidar, o bem-estar do paciente, sua integridade moral e a sua
dignidade como pessoa (WALDOW, 2008).

O aspecto moral do cuidado, embora seja complexo, oferece uma excelente
contribuicdo para outro aspecto ao qual esta intimamente relacionado: a questdo ética. Nas
caracteristicas do cuidado, observam-se atributos desejaveis ou idealizados. No entanto,
sempre pode existir o lado oposto: o do ndo cuidado. Alguns seres humanos podem néo ser
motivados a cuidar. Existem pessoas que podem ndo estar inclinadas a desenvolver atividades
encaixadas dentro do que se pretende significar por cuidado, ou pelo menos ndo na sua
totalidade. Além disso, mesmo nas atividades que incluem ou exigem comportamentos de
cuidar, muitas pessoas, cuidadoras, ndo apresentam necessariamente comportamentos de
cuidar (WALDOW, 2008).

Pellegrino 1985% apud TORRALBA | ROSELLO (2009) apresenta quatro sentidos
para o termo ‘“cuidar”. O primeiro refere-se ao termo “cuidar” como compaixdo. Sob essa
perspectiva, cuidar de alguém é ter compaixao por ele, é pdr-se em seu lugar, é viver o que ele
estd vivendo, é sofrer o que ele estd sofrendo, é, enfim, participar animicamente de seu
mesmo estado de salde.

O segundo sentido depreendido pelos autores (PELLEGRINO, 1985 apud
TORRALBA | ROSELLO, 2009), sobre o termo cuidar refere-se a uma a¢do mediante a qual
um ser humano ajuda o outro a realizar o que ele mesmo ndo pode fazer sozinho. Assim,
nesse caso, cuidar de alguém é ajuda-lo a ser autbnomo a realizar a sua propria vida. Nesse
sentido, cuidar € uma acdo altamente operativa e de substituicdo, que tem por finalidade
contribuir com instrumentos e recursos para que 0 sujeito em questdo possa adquirir sua
autonomia e valer-se por si so. Diferente do primeiro sentido, o segundo refere-se mais a agéo
do que a paixao.

Na terceira acepcdo proposta, cuidar € convidar a pessoa que convive com uma

patologia a transferir responsabilidades e anseios ao cuidar, ao profissional ou familiar. Sob

3 PELLEGRINO, Edmund. The Caring Ethic: the relation of physician to patient. In: BISHOP, A. H,;
SCUDDER, J. R. Caring, curing, coping: nurse physician patient relationship. Alabama: The University of
Alabama Press, 1985. p. 8-30.
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essa terceira interpretacao, cuidar de alguém é convidar, o que n&o significa coagir o enfermo
a confiar no outro que Ihe cuida, desejando ser ajudado. N&o se deve confundir essa nogao de
cuidar com paternalismo. Nesse Ultimo ndo existem ofertas, mas obrigacfes e o paciente é
tratado como um filho. No cuidar, a pessoa € convidada a transferir livremente suas
ansiedades e algumas responsabilidades a quem cuida (PELLEGRINO, 1985 apud
TORRALBA | ROSELLO, 2009).

O ultimo significado para o termo cuidar, proposto por essa classificagdo, consiste em
colocar todos os procedimentos, pessoal e técnico, com detalhe e perfeicdo, a servico da
pessoa doente. Essa Ultima acepgdo refere-se fundamentalmente a finalidade da acdo de
cuidar, no entanto ndo se detém no como e no o qué. Cuidar de alguém é almejar o seu bem, é
velar por sua salde e para que atinja o restabelecimento integral, e isso pressupde colocar
todos os meios tecnoldgicos e humanos a servigo do paciente. Segundo essa nogéo, cuidar de
alguém é converté-lo no verdadeiro centro da acdo, em torno do qual tudo adquire sentido e
valor (PELLEGRINO, 1985 apud TORRALBA | ROSELLO, 2009).

As relagdes de cuidar nos ambitos pessoal ou privado caracterizam-se por
relacionamentos mais intimos e que, em geral, abrangem relacdes de cuidado (interesse,
carinho, amor, atencdo) com a familia e amigos. Cuidar de alguém néo € determinar-lhe algo,
ou seja, priva-lo de sua liberdade, e, sim, estar e caminhar com alguém. N&o arrastar uma
pessoa a forca para determinado fim, e sim passear com ele, respeitando 0 seu itinerario e seu
ritmo. Cuidar do outro é ajuda-lo sem invadir com prepoténcia o seu proprio ambito. Ndo
consiste em submeté-lo a pautas de condutas que Ihe sejam estranhas, e, sim, contribuir para a
realizacdo de seu projeto pessoal. Disso conclui-se que para cuidar é preciso compreender e
adotar uma conduta de simpatia e doa¢io (TORRALBA | ROSELLO; 2009).

Para poder cuidar o outro é necessario saber cuidar também de si mesmo. Mesmo que
esse cuidado, quando ndo for capaz de se autorrealizar, seja executado por outros, é de
fundamental importancia, como é o caso das criangas. Inclui o conhecimento de si, 0 que
favorece maior autoestima e confianca na vida. Compreende, também, o cuidar da saude, do
espirito, do intelecto, de seu tempo, do lazer e assim por diante. Dessa forma, o cuidado passa
a ser existencial, ou seja, sentido e vivido (WALDOW, 2004).

De modo geral, as relagdes de cuidado séo aquelas que se distinguem pela expressdo
de comportamentos de cuidar, que as pessoas compartilham, entre as quais a confianca, o
respeito, consideracao, interesse, atencdo. Cria-se, assim, um ambiente de cuidado no qual os

valores do individuo sdo observados e enaltecidos. Nele, as pessoas sentem-se bem, acolhidas
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e aceitas como sdo conseguindo expressar-se de forma auténtica, preocupando-se umas com
as outras, atualizando informacdes, trocando ideias e oferecendo apoio mdtuo, o0 que gera uma
responsabilizacdo em manter o ambiente de cuidado formado (WALDOW, 2008).

Waldow (2008), propdem em seus estudos que o cuidar de uma pessoa enferma é um
processo que pressupdem dimensdes éticas e estéticas, porque envolve uma acdo humana a
qual inclui beleza e bondade. A estreita relacdo entre criatividade, sensibilidade, intuigéo,
imaginacéo, valores é o que permite falar-se em “dimensao estética do cuidar”.

O cuidar é uma arte porque integra técnica, intuicdo e sensibilidade. A acdo de cuidar
obtém, no seu sentido estético do termo, a beleza, alem da bondade, ou seja, a priori € uma
acdo boa e bela. A acdo de cuidar é boa porque € uma acao responsavel e tem como objetivo o
bem-estar do outro, seu desenvolvimento e sua plenitude de forma integral; de outro lado, a
acao de cuidar é bela porque é uma acdo harmoniosa e equilibrada (WALDOW, 2008;
TORRALBA | ROSELLO, 2009).

Assim edificar o ser enfermo significa recompor a sua interioridade, conduzindo-o
novamente ao encontro de sua identidade. O cuidar como um valor profissional e pessoal € de
central importancia em prover padrdes normativos os quais governam as ac0es e as atitudes
em relacdo aqueles que se cuida. A acdo de cuidar pensada enquanto ética de cuidar, constitui-
se em uma a¢do denominada de edificante. Enquanto o curar se relaciona de forma direta a
exterioridade da estrutura pessoal, isto €, sua corporeidade, o cuidar se relaciona a
interioridade da pessoa (WALDOW, 2008; TORRALBA | ROSELLO, 2009).

A acdo de cuidar ndo ¢ algo pontual, mas continuo e se desenvolve em paralelo com as
etapas da enfermidade a serem vencidas pelo individuo e sua familia. A fidelidade e a
continuidade s&o elementos-chave no processo de cuidar. O cuidado verdadeiro requer o
tempo necessario para que ocorra eficazmente (WALDOW, 2008).

Cuidar de alguém ndo €, na maioria das vezes, retirar a pessoa da vivéncia de uma
experiéncia dolorosa, mas ajuda-la a suportar, ou seja, fazer-se cumplice nos momentos
dificeis, ndo somente no aspecto fisico, mas também no sentido moral, psicoldgico, social e
espiritual. Muitas vezes, a dor de uma pessoa doente ndo é somente de origem somatica, e sim
de outras ordens. Existem formas de sofrer que para serem vencidas requerem presenca
humana em intima ligacéo e, isso se consegue, entre outros meios, com a humanizacdo da
tecnologia. A acdo de cuidar pode e deve beneficiar-se de instrumentos tecnologicos, mas, em

si mesmo, trata-se de uma a¢do humana, o que significa que ndo se pode suprimir a presenca
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da pessoa que cuida. Humanizar a tecnologia é uma forma de cuidar o paciente.
(TORRALBA | ROSELLO, 2009).

Cuidar de um ser humano consiste em interiorizar suas dores, ou seja, abrir-se a
perspectiva do nos. Mediante a acdo de cuidar, o eu e o tu transcendem a barreira que 0s
separa e se constrdi um nos. Esse nos resultante ndo implica dissolugdo do eu no tu, mas na
integracdo de ambos no sentido de construgdo. (TORRALBA | ROSELLO, 2009).

O exercicio do cuidar implica, sobretudo, capacidades de colocar-se no lugar do outro
e saber escuta-lo. Cuidar é uma acdo que consiste em facilitar a palavra e a expressao alheia,
ou seja, dar condicBes Otimas para que a pessoa e sua familia possam descobrir seus sentidos
existenciais apesar da situacdo de dor que atravessam. Portanto, cuidar é uma acdo que tem
uma direcionalidade determinada. A meta final do cuidado é a manutencdo da vida fisica,
psiquica e espiritual da pessoa de forma concreta e insubstituivel (TORRALBA | ROSELLO,
2009; WALDOW, 2010).

3.2 0 MUNDO FAMILIAR E O CUIDADO A CRIANCA QUE VIVE COM A DOENCA
CRONICA

No exercicio do cuidado, é fundamental visualizar a crianca para além da doenca que
vivencia, e para compreendé-lo é preciso que se volte o olhar para 0 mundo interno dessa
crianca, para a organizacdo familiar e social que a acompanha. Ao se adentrar nos cenarios de
vida da crianca torna-se possivel conhecer a composicdo de seu ambiente, podendo planejar e
executar acBes de cuidado diretas e efetivas, que, por sua vez, serdo auxiliadas por praticas de
escuta e acolhimento. As vivéncias das familias retratam as dimensdes humanas que
provocam um repensar das atitudes e do significado da existéncia como um todo. Assim,
adentrar no mundo das familias torna-se uma tarefa satisfatoria e sensibilizadora.

O ato de cuidar adquire peculiaridades quando se trata da problematica de criangas e
familias que vivenciam uma doenga com caracteristicas de cronicidade. A indissociabilidade
de crianca e familia e a importancia de se contextualizarem as préticas de cuidado dessa
diade, colocando-as sempre em consonancia com seus meios e condi¢des, norteiam o cuidado
em enfermagem pediétrica.

O viver com a doenca cronica exige das pessoas a aquisi¢do de habilidades e de
conhecimentos para o convivio com complexos tratamentos e sentimentos diversos, que

emergem da necessidade, muitas vezes imediata, da mudanca em seus estilos de vida e em
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seus hébitos cotidianos. A familia, ao aceitar a presenca da doenca cronica em suas
existéncias responde as demandas de cuidados a partir de uma conscientizagcdo e de uma
mudanca que pode ser observada nas atitudes de cada um de seus membros, em vista do bem
maior: a qualidade de vida do individuo, seja ele adulto ou crianca, que obteve o diagndstico
de uma patologia com caracteristicas de cronicidade (ROSSI et al., 2009).

Na enfermagem pediatrica, o “cuidado centrado na familia” ¢ uma filosofia constante.
Define e dialoga com as maneiras de cuidar, assegurando que haja um planejamento no qual
todos os membros sejam reconhecidos como foco do cuidado e ndo somente a crianca (PINTO
et al. 2010). E preciso conhecer que ha uma diversidade de conceitos que perpassam o cuidar
em salde e em enfermagem, o que muitas vezes dificulta a construcéo de seu significado. As
concepcdes sobre o cuidar estdo presentes no debate sobre a qualidade da atencéo a saude,
campo no qual a Enfermagem se articula para o desenvolvimento de sua pratica social, tendo
o0 cuidado como seu objeto nuclear especifico e constituido por principios fundamentais como
direito, autenticidade, defesa da vida, acolhimento e alteridade (SENA et al., 2008).

O cuidado acontece em um campo amplo de possibilidades e tem implicacdo
individual, coletiva e institucional. Como pratica social da enfermagem, estd presente nos
discursos e desafios voltados as transformacBes no sistema de salude e a ado¢do de uma
concepgdo critico-reflexiva facilita a implementagcdo de um cuidar consoante e congruente
com o rompimento do modelo hegemdnico centrado na doenga (PINTO et al., 2010).

Outro aspecto a ser considerado diz respeito as mudancas ocorridas no plano
socioeconémico e cultural, pautadas no processo de globalizacdo da economia capitalista, que
vém interferindo na estrutura familiar e possibilitando alteracdes em seu padréo tradicional de
organizacdo. A familia exerce grande poder de influéncia em relacdo a salude de seus
membros, sendo que o sucesso de um trabalho terapéutico depende, principalmente, da sua
participacdo para se concretizar, embora, algumas vezes, ndo seja do dominio dela controlar
as causas determinantes do seu contexto econdmico e social (GOMES; PEREIRA, 2005;
POLONIA et al., 2005).

Em seu estudo, Silva e Correia (2006) consideram a familia a unidade primaria do
cuidado, pois ela é o espago social onde seus membros interagem, trocam informacfes em
processos de comunicagdo proprios, apoiam-se mutuamente, buscam e medeiam esforgos para
amenizar ou solucionar problemas. Dessa forma, evidencia-se que a cultura familiar é
determinada pelo conjunto de principios implicitos e explicitos que norteiam os individuos em

sua concepcdo de mundo, maneira de sentir, experieénciar e se comportar.
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O termo “cuidado centrado no paciente ¢ familia” surgiu, segundo Pinto et al. (2010),
como fruto da compreensdo de que a familia € um elemento fundamental no cuidado de seus
membros, em especial para 0s mais dependentes como as criangas que vivem com uma
doenca crbnica. Essa expressdo surgiu com o objetivo de promover a salde e 0 bem-estar de
uma organizacdo familiar pelos seus proprios membros cujas a¢Bes ndo se restringem ao
corpo biolégico, visam também o apoio emocional, social e o desenvolvimento.

As percepcOes profissionais inseridas no contexto da enfermagem pediatrica e da
pediatria como grande area de atuacdo da saude evidenciam a necessidade continua de
atencdo dispensada a familia valorizando suas singularidades por meio de abordagens
direcionadas a essa diade que esta comp®e juntamente com a crianga. As reagdes apresentadas
no viver com a doenca cronica podem retratar que este convivio constituira um drama,
iniciado na desde a descoberta da doenca (TEIXEIRA et al., 2012).

Dessa forma, cuidar da crianca que vive com a doenca cronica € uma experiéncia
muito dificil para a familia,

A doenca cronica é definida como uma condicdo que afeta as fungdes da pessoa em
suas atividades diarias por mais de trés meses, podendo causar hospitalizacdes frequentes,
que, em algumas literaturas, sao exemplificadas por periodos de, no minimo, um més por ano.
Apresenta uma prevaléncia bastante elevada e possui implicagdes para o desenvolvimento da
crianca e para o seu convivio familiar (SILVA; CORREIA, 2006).

Segunda Malta e Silva Junior (2013), as doencgas crdnicas apresentam frequéncia que
representa uma ameaca para desenvolvimento de salde de todas as nagdes, sendo as taxas de
incidéncia destas patologias, nas diversas faixas etérias, elevadas nos paises de baixa e média
renda. O aumento crescente dessas patologias continua a afetar individuos, e a busca pelo s
seus tratamentos, exp6em e localizam geograficamente fatores de risco para 0 menor acesso
as informacdes e aos servigos de salde, evidenciando as desigualdades sociais (WHO, 2011).

No entendimento de Almeida et al. (2006), a histéria da doenca cronica pode ser
classificada em trés fases: a crise, que é caracterizada pelo periodo sintomatico que se estende
até o inicio do tratamento; a cronica, que é marcada pela constancia, progressao e remissdo do
quadro de sinais e sintomas; e a terminal, que envolve desde 0 momento em que a morte pode
ser uma possibilidade até a sua ocorréncia de fato, nos casos em que ela acontece. Todas essas
fases s@o marcantes para a familia porque ocasionam mudangas, ndo somente na vida da

crianga, mas também na vida familiar.
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A doenga cronica pode ser considerada um estressor que afeta o desenvolvimento
normal da crianca e também atinge as rela¢fes sociais dentro do sistema familiar. A esse
respeito, Almeida et al. (2006) dizem que a experiéncia com a doenga cronica significa viver
sem a perspectiva de cura o que imp0&e limitacdes de funcBes a crianga. A rotina da familia
muda com constantes visitas ao médico, medicagOes, internacbes constantes, ao longo do
desenvolvimento e crescimento da crianga, € 0 agravamento do quadro clinico atinge todas as
pessoas que convivem com a crianga.

Para Waidman, Elsen e Marcon (2006), o ser humano néo existe de forma isola da no
mundo, ndo vive de forma solitaria e sim inserido em determinado contexto, determinada
sociedade, sendo a familia a sua rede de suporte mais proxima. Por isso, para cuida-lo ndo se

pode deixar de vé-lo integrado a esse contexto, assim:

[...] com vistas a um cuidado mais efetivo, j ndo se cuida mais somente da
pessoa, mas da familia e dos seus membros. Apesar de a familia conviver
com a saude e a doenca, existem determinadas patologias que abalam de
forma incontestavel sua estrutura e organizacdo. A familia sofre por ndo
saber como lidar com as dificuldades de convivéncia com o portador de
doenca cronica (WAIDMAN et al., 2006).

Para Waidman, Elsen e Marcon (2006), é complexa a questdo relativa ao cuidado a
crianca e ao adolescente com doenca cronica. Para a autora, depois de estabelecido seu
diagnostico e prognostico, normalmente se desencadeia um estado de sofrimento e
expectativas diversas nas criancas e adolescentes, e em toda a sua familia, acarretando
profundas transformacfes em suas vidas, ndo somente pela doenca em si, mas também por
suas repercussfes sociais, emocionais, afetivas e culturais. Embora o ambiente fisico, aliado
aos recursos materiais e tecnolégicos, seja de extrema importancia, esses aspectos ndo sdo
mais significativos do que a esséncia humana.

Uma situagdo que estd presente e acompanha as realidades de luta das familias pela
qualidade de vida da crianca que vive com a doenca cronica é a hospitalizacdo, a qual se
constitui em momento de ansiedade, ddvidas, sofrimentos e enfrentamentos. E, sobretudo,
momento de execucdo de um cuidado que preconize as singularidades e exacerbe as
potencialidades das criancas e suas familias.

A diade composta pelo paciente pediatrico e quem o acompanha no enfrentamento de
sua enfermidade (pais, avds, tios, familiares ou até funcionérios de instituicGes voltadas ao
atendimento de menores em situacdes de abandono) possui cardter indissociavel, logo o

estabelecimento de um plano de intervencGes deve contemplar todos os aspectos que a
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circundam. Os pais, familiares ou cuidadores domiciliares, muitas vezes, saem de uma
internacdo hospitalar, levando nos bragos suas criangas com necessidades de cuidados
delicados, carregando sobre os ombros novas tarefas que irdo desencadear uma grande
mudanca na organizacdo pessoal e familiar. Apesar de levarem desta vivéncia uma série de
conhecimentos e experiéncias, carregam ainda muitas ddvidas e suas reais necessidades,
permitindo que se incrementem possibilidades de cuidado em prol dessas pessoas (ALMEIDA
et al., 2006).

A hospitalizacdo € uma situacéo critica e delicada na vida de qualquer ser humano, e
tem contornos especiais quando este acontecimento ocorre na vida de uma crianga, pois
implica mudanca de rotina de toda a familia, que muitas vezes apresenta uma inversdo de
papéis dentro da organizacdo de seus membros.Os pais exercem papel fundamental no
momento da internacdo hospitalar, a medida que representam a referéncia fundamental da
crianga, enquanto mediadores do cuidado, fonte principal de seguranca e de carinho, além de
serem apoio imprescindivel ao enfrentamento dessa situacdo desafiadora que é a doenga e
uma internacdo (FAQUINELLO et al., 2007; PINTO; NATIONS, 2012).

Segundo Almeida et al. (2006) o cuidado a crianca que vive com a doenca cronica
implica necessariamente considerar esse paciente na perspectiva de sua vinculagdo com a
figura da mée, pai ou cuidadores, em que o bem-estar de um afeta diretamente a condigéo do
outro, e em que o cuidar perpassa a orientacdo e o envolvimento da familia nesse processo.
Nessa perspectiva, durante o periodo de internacdo hospitalar a familia deve estar inserida no
cuidado a crianca e ao adolescente cronicamente enfermo. Assim, a insercdo dos familiares no
cuidar deve iniciar de forma lenta e gradativa e ir progredindo em conformidade ao seu
processo de aprendizagem e a medida que suas davidas vao sendo eliminadas (ALMEIDA et
al., 2006).

Para Faquinello et al.(2007), a valorizagdo da presenga materna/familiar € um processo
informativo de méao dupla entre acompanhante e equipe, é condi¢do sine qua non ao alcance
de uma pratica realmente humanizadora; também propicia que os profissionais de saude
busquem, nas diversas formas de “fazer ciéncia”, meios e estratégias que lhes permitam olhar
criticamente as realidades, identificando lacunas e caminhos de transformacao.

Ao profissional enfermeiro que atua em Unidades de Internagédo Pediatricas e vivencia
as peculiaridades advindas de situacdes de doenca cronica, varios desafios cotidianos se

estabelecem na procura por oferecer um cuidado de qualidade e efetivo. Como premissa
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desses esforcos se encontra, prioritariamente, a manutencdo de um conhecimento cientifico
atualizado e a adequacdo deste as necessidades individuais de cada paciente.

Nessa perspectiva, preocupar-se com alguém, ser amoroso, respeitoso, cauteloso, séo
alguns adjetivos que designam o cuidar. Para os profissionais da salde, entre eles os
enfermeiros, cuidar é estar aberto ao outro, utilizar o conhecimento técnico-cientifico e
expressivo, interagir com o outro com respeito, com sensibilidade, expressando-se em um
toque ou em um olhar (RAVELLI; MOTTA, 2005).

Pais e equipe de Enfermagem tém, pelo menos, um objetivo comum, o
restabelecimento da saude da crianca. Ter em mente essa concepcdo inclui a familia na
perspectiva do cuidado, capacitando melhor os enfermeiros a entender o individuo e a prestar-
Ihe o0 ato de cuidar. Nesse sentido, no cotidiano da assisténcia a saude dos usuarios, a
encoraja-se os individuos para uma participacdo ativa no processo de construcdo de sua
autonomia. A falta de conhecimento dos usuarios sobre os seus direitos como cidadédos e a
dificuldade de acesso aos servicos publicos de salde propiciam a criacdo de espacos velados
de aceitacdo da assisténcia e do cuidado prestados. Assim, a sensibilidade é sempre
fundamental para perceber os maltiplos determinantes que envolvem o cuidado a familia, a
qual pode criar intervalos de autonomia, contribuir para a criagdo de espagos de
aprendizagem, dialogo e escuta, despertando nas familias sentimentos de confianca, satisfacao
e seguranca (SILVA et.al, 2014).

Como enfatizam Almeida et al. (2006), na perspectiva que considera a familia um dos
focos mais importantes do cuidado a crianca portadora de doenca crbnica, € mesmo com 0sS
muitos estudos sobre essa temaética, é preciso, além de apreender o significado das
experiéncias para o familiar, inseri-la nesses cuidados, promovendo sua participacdo de
maneira adequada, compreendendo-a e aceitando as suas particularidades, segundo uma
dimensdo psicologica e social. Os profissionais devem promover adequada preservacdo da
dindmica familiar, em cada caso com que lidam, pois ndo ha um modelo Unico para enfrentar
uma situacdo de enfermidade; cada familia a vivencia de forma singular.

A vida cotidiana de uma crianca e uma familia comporta as mais diversas situagdes, as
quais somente serdo conhecidas por meio da apreensédo e exposicdo de seus efeitos, oriundos
dos componentes de cada organizagdo familiar. A identificacdo dessas situacdes ndo abarca
inferéncias externas, mas compreende momentos de escuta, acolhimento, valoriza¢ao do outro

e de seu ambienter
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Os familiares que convivem com a situacdo da doenca cronica de uma crianca
desenvolvem capacidades de busca de superagdo dessas situagOes, motivados pelo processo
terapéutico. As familias das criancas adquirem um empoderamento, originario da percepcéo e
da motivacdo para o enfrentamento de suas dificuldades, na trajetéria de cada novo dia, em
cada nova situacdo de convivio com a doenca cronica.

Embora sentimentos ditos como “ruins” permeiem cotidianamente o viver com a
doenca crbnica, alguns momentos de felicidade e esperanca visitam as familias sendo
originados de melhoras no quadro clinico da crianca, da aquisicdo de aparelhos como
respiradores ou mesmo da obtencgéo, subsidiada por recursos governamentais, de medicacdes
que oneram financeiramente a familia (PINTO; NATIONS, 2012).

A atencdo centrada no crescimento e desenvolvimento da crianca enfatiza a dedicacéo
e a competéncia. A atuacdo da enfermagem convive com diferentes necessidades de cuidado
da crianca e familia. Por isso, 0 planejamento da atencdo a salde da criancga eficaz € aquele
que envolve aspectos bioldgicos, econdémicos, sociais, psicolégicos, junto as familias que
também desenvolvem os seus cuidados, visando melhorar a qualidade de vida de seus
pequenos pacientes. Ter o conhecimento das situacdes imersas no contexto ambiental, que
determinam as condi¢fes de vida de uma familia, é de extrema relevancia para que se
sistematize e se construa um plano de cuidados adequado para uma crianca que vive com

doenca cronica e sua familia.
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4 REVISAO DE LITERATURA: ASPECTOS FISIOPATOLOGICOS E CUIDADOS
DE ENFERMAGEM NAS DOENCAS CRONICAS PEDIATRICAS ELENCADAS NO
ESTUDO

As informacGes relativas as ocorréncias de cada grupo de doencgas crbnicas nos
ambitos Federal, Estadual, Municipal e na Instituicdo Hospitalar (Hospital de Clinicas de
Porto Alegre), escolhida para ser campo da coleta de informacdes deste estudo, no periodo de
preparacdo do mesmo, conduziram o delineamento desta pesquisa. Intencionou-se buscar a
participacdo de familiares de criancas que vivem com diagndsticos de patologias crénicas que
apresentam frequéncia significativa de aparecimento nesses &mbitos, o que confere carater de
representatividade as falas dos participantes.

Sendo assim, as doencas cronicas que acometem as criancas, cujos pais/familiares
serdo participantes das atividades do estudo, serdo aqui apresentadas por meio de uma
descricdo do ponto de vista fisiopatoldgico, epidemiolédgico e de cuidados de enfermagem,
sendo elas: doencas do aparelho respiratério (ASMA), doencas endocrinas e metabdlicas
(MUCOPOLISSACARIDOSE), patologias genéticas e anomalias cromossdmicas
(SINDROME DE WEST, FIBROSE CISTICA) e patologias hepaticas (ATRESIA DE VIAS
BILIARES COMPLETA).

4.1 DOENCAS CRONICAS DO APARELHO RESPIRATORIO: FISIOPATOLOGIA E
CUIDADOS DE ENFERMAGEM

As estruturas do sistema respiratorio sdo responsaveis pela distribuicdo de oxigénio e
trocas gasosas. O trato respiratério de uma crianca se desenvolvendo sofre modificacGes
constantes durante os primeiros 12 anos de vida. Ele difere anatomicamente do sistema
respiratorio de um adulto, de tal modo que predispde a crianca as dificuldades respiratorias,
tornando os problemas respiratdrios comuns durante a infancia (COLLET et al., 2010).

As doengas respiratorias sdo patologias que possuem grande importancia
epidemioldgica na infancia. S&o as causas mais comuns de doencgas nas criangas e variam de
sintomas corriqueiros a sintomas graves e fatais. Atingem criancas de todos 0s niveis
socioecondémicos. Podem ser originadas de processos infecciosos ou traumaticos, ou por

anomalias fisicas das vias aéreas superiores ou inferiores (COLLET; OLIVEIRA; LIMA E
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SILVA, 2010; ENFERMAGEM, 2006). A asma é a patologia elencadas neste estudo que
possui manifestacdo acentuada no aparelho respiratorio.

A asma, uma das patologias que constitui exemplo classico de patologias respiratérias
crénicas, constitui a segunda causa de hospitalizacdo de um a nove anos, e as infec¢bes de
vias aéreas superiores a primeira causa de atendimento ambulatorial. O estudo multicéntrico
International Study for Asthma and Allergies in Childhood (ISAAC), realizado em 56 paises,
mostrou uma variabilidade na prevaléncia de asma ativa de 1,6 a 36,8%, estando o Brasil em
8° lugar, com a prevaléncia média de 20%. (NOGUEIRA,; SILVA; LOPES, 2009).

Considerada patologia pulmonar cronica caracterizada por hiper-responsividade das
vias aéreas inferiores e por limitacdo variavel ao fluxo aéreo, a asma pode ser classificada
como uma sindrome pela diversidade de seus aspectos fisiopatoldgicos, clinicos e mecanicos.
O quadro asmatico apresenta-se como um tipo especial de inflamacéo da via aérea que leva a
contracdo da musculatura lisa e brénquica, extravasamento de liquidos para o extravascular e
hiper-reatividade brénquica, resultando em sibilos intermitentes e tosse (SANTOS et al.,
2010).

O diagnostico de asma € clinico e realizado por anamnese, principalmente, pois 0s
achados do exame fisico podem ou ndo estar presentes no momento da avaliacdo clinica.
Exames complementares funcionais podem contribuir, mas ndo sdo essenciais e podem estar
normais ao diagndstico. Os testes de alergia (testes cutaneos e 0 RAST- radio allergosorbet
test) sdo uteis para que se encontre o fator causal para a asma e seus desencadeantes. Os

principais elementos para o diagnostico da asma crénica sdo:

a) Historia Clinica de tosse, sibilancia, dificuldade respiratoria e/ou opressdo
torécica frequente.

b) Surgimento ou piora dos sintomas na presenga de: exercicios fisicos, infecces,
contato com animais, variacdo climatica, alérgenos inalatérios, fatores
emocionais e poluicdo ambiental.

C) Exame fisico: presenca de sibilancia, utilizacdo de musculatura acessoria,
aumento de diametro toracico e sinais de rinite ou eczemas atdpicos associados
(ALVES et al., 2006).

O diagnostico diferencial da asma é de maior relevancia quanto menor a idade em

funcdo das multiplas possibilidades etioldgicas e das préprias dificuldades de deteccdo da
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asma, relacionadas a faixa etaria da criangca. Isso deve ser levado em consideracao
principalmente em criangas que ndo respondem aos tratamentos propostos (Beta 2 —agonistas
e corticosteroides) (ALVES et al., 2006).

O tratamento das crises consiste em medicacdo broncodilatadora, associada a
corticoterapia sistémica e ao tratamento de suporte, quando necessario (oxigenioterapia,
ventilacdo assistida, hidratagdo, entre outros). A profilaxia da asma prevé educacgéo acerca da
correta identificacdo de sinais e sintomas e administracdo dos medicamentos, controle
ambiental e monitorizacéo clinica adequada (ALVES et al., 2006).

O Quadro 1 apresenta 0 numero de internacGes por causas respiratorias em diferentes

cenarios, relacionadas a periodos temporais e faixas etarias na infancia.

Quadro 1 — Numero de internacdes por disturbios respiratorios. Brasil, jan.2012 a dez.2013

Local Patologia Numero de Periodo Faixa
internacdes etaria

Brasil Doencas do 1.038.431 jan-2012/ 0-9 anos
aparelho dez-2013 11 meses

respiratério 29 dias

Rio Grande Doencas do 65.963 jan-2012/ 0-9 anos
do Sul aparelho dez-2013 11 meses
respiratorio 29 dias

Porto Alegre Doencas do 13.768 jan-2012/ 0-9 anos
aparelho dez-2013 11 meses

respiratério 29 dias

Fonte: Ministério da Saude Brasileiro (Sistema DATASUS), Secretaria de Saude Estado do Rio
Grande do Sul.

Os altos indices de doengas respiratorias no meio infantil podem ser considerados
parametros basicos para o estabelecimento das necessidades de salde desse grupo. Nesse
ambito, a assisténcia a crianca deve contemplar cuidados especificos, 0s quais exigem
continua avaliacdo das respostas da crianca ao problema respiratorio. Essa avaliagdo deve
estar inserida nos planos de cuidados, sendo implementada por enfermeiros e profissionais da
satde que atuam ininterruptamente na assisténcia a crianca (MONTEIRO et al., 2007).

Segundo Sigaud e Verissimo (2009), o plano de cuidados a criangas com patologias
respiratdrias deve incluir a¢Ges relativas a avaliacdo geral da crianga, direcionando-as para a

populacdo infantil. As intervengdes de cuidado dessas criangcas devem ser apropriadas a
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intensidade das demandas identificadas, e as caracteristicas individuais dessas criangas, em
especial a idade, que determina a sua autonomia ou dependéncia no atendimento de suas
necessidades.

Nos cuidados de enfermagem a criangas que convivem com patologias respiratorias
cronicas os fatores predisponentes aos sinais e sintomas dessas doengas podem ser ambientais
(frio, umidade, mudangas bruscas de temperatura, natureza do agente infeccioso, poluentes do
ar), ou organicos (anemia, fadiga, alergias, problemas cardiacos, desnutricao, suscetibilidade
individual ou exposicdo continua a substancias que diminuem as defesas imunologicas)
(COLLET; OLIVEIRA; LIMA E SILVA, 2010).

Os cuidados de enfermagem oferecidos a criangas com problemas respiratérios

incluem:

a) Atencdo a dores musculares, especialmente no abdome, geralmente decorrentes
de reflexos tussigenos;

b) Orientar a familia para que evite o contato da crianca com agentes irritantes e
infecciosos;

C) A diminuigdo do apetite infantil é corriqueira, exceto nos menores de dois
meses, em que esta indica agravamento da doenca;

d) Funcionamento gastrointestinal: nduseas, vomitos e diarreia podem estar
presentes, por causa da resposta generalizada da crianca a infecc@es, degluticdo
de secrecdes e tosse;

e) Febre: verificar o aparecimento e evolucdo da febre, com informacbes da
familia;

f) Mudanca de Comportamento: muitas vezes referida pela familia como sinal de
acentuado sinal de adoecimento;

9) Cuidados com administracdo de medicamentos e estado vacinal (SIGAUD;
VERISSIMO, 2009, p.400-401).

As orientaces de cuidado realizadas sdo, na maioria das vezes, especificas para 0s
problemas respiratorios, com maior énfase para o tratamento medicamentoso, e 0 conteido
dessas orientacGes € muito mais voltado para o que fazer (quando e quanto dar de remédio),
do que para as razdes dessa prescrigdo ou como garantir que a crianga recebera o

medicamento. No caso de criangas, € importante conversar, considerando-se que a
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administracdo de medicamentos para elas é desafiante, mesmo para a familia, que, muitas
vezes, utiliza estratégias inadequadas durante a medicagdo infantil. A comunicacdo com a
mée e familiares de criangas que convivem com doencas respiratorias, feita no momento de
cuidado, sera adequadamente executada ao se adotarem medidas que impecam que nao se
restrinja as prescricGes e repeticdes do plano terapéutico, sem a efetivacdo de medidas
pedagdgicas mais participativas. E preciso que a comunicacdo promova o aumento da
compreensdo sobre 0 processo saude-doenca das criancas, facilitando a adeséo ao tratamento
(CARVALHO; VERISSIMO, 2011).

4.2 DOENCAS ENDOCRINAS E METABOLICAS: FISIOPATOLOGIA E CUIDADOS DE
ENFERMAGEM

O sistema enddcrino é composto por glandulas que secretam os hormdnios necessarios
para a funcdo metabolica normal. As principais glandulas do sistema enddcrino sdo: hipdfise,
tireoide, paratireoides, suprarrenais, pancreas, ovarios e testiculos. Juntamente com o sistema
nervoso, o sistema endocrino regula e integra as atividades metabodlicas do corpo. A funcgédo
enddcrina alterada envolve uma hipossecrecdo ou hipersecrecdao de horménios, o que afeta 0s
processos metabolicos e a funcdo do organismo. As terapéuticas e cuidados envolvem
medidas de sustentacdo da secrecdo hormonal, como reposicdo hormonal, ou até mesmo
eliminacdo da secre¢do. Os erros inatos do metabolismo envolvem as alteracdes bioquimicas
que afetam esses equilibrios enddcrinos (FERREIRA, 2005; ENFERMAGEM, 2006).

O Quadro 2 apresenta 0 nimero de internagdes por doencas enddcrinas e metabdlicas

em diferentes cenarios, relacionadas a periodos temporais e faixas etérias na infancia.
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Quadro 2 — Numero de internacdes distdrbios enddcrinos e metabdlicos. Brasil, jan. 2012 a

dez 2013
Local Patologia Numero de Periodo Faixa etaria
internacdes
Brasil Doencas 64.044 jan-2012/ 0-9 anos
enddcrinas e dez-2013 11 meses
metabolicas 29 dias
Rio Grande do Doencas 2.226 jan-2012/ 0-9 anos
Sul enddcrinas e dez-2013 11 meses
metabdlicas 29 dias
Porto Alegre Doencas 556 jan-2012/ 0-9 anos
enddcrinas e dez-2013 11 meses
metabolicas 29 dias

Fonte: Ministério da Salde Brasileiro (Sistema DATASUS), Secretaria de Salde Estado do Rio
Grande do Sul.

A Mucopolissacaridose (MPS), um dos distirbios metabdlicos que aparece no
presente estudo, possui diversas derivacfes que tipificam e caracterizam as manifestacoes de
acordo com a enzima que estd em falta na pessoa que convive com essa patologia. E de
origem hereditaria e causada por erros inatos do metabolismo que determina a diminuicdo da
atividade de determinadas enzimas que agem no lisossomo celular. As MPS fazem parte de
um grupo denominado Doencas de Deposito Lisossdomico, pois nele ocorre a deficiéncia ou
falta de enzimas que digerem as substancias chamadas Glicosaminoglicanos (GAG),
antigamente conhecidas como mucopolissacarides e que deram nome a doenca (MARTINS,
2002; NEUFELD et al., 2011).

Os GAG sdo moléculas formadas por acucares, que se ligam a uma proteina central,
absorvem grande quantidade de agua e adquirem uma consisténcia mucoide, viscosa, 0 que
garante a essa estrutura uma funcéo lubrificante e de unido entre os tecidos, permitindo, por
exemplo, 0 movimento das articulagbes corporais. Quando os GAG ndo sdo digeridos
corretamente, devido a deficiéncia de alguma enzima, eles ficam depositados no interior dos
lisossomos e sé@o eliminados pela urina (PEREIRA et al. 2011).

O diagnostico de uma MPS é feito por meio de exame clinico eficaz e pelo medico e
depois a realizacdo dos seguintes exames: triagem urinaria para erros inatos do metabolismo;
dosagem de GAS na urina; raios-X de esqueleto; polissonografia; avaliages cardiaca e
oftalmoldgica e outras necessarias apos esses resultados.

Os principais tipos de Mucopolissacaridose séo:
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MPS-I: Sindrome de Hurler e Sindrome de Scheie;
MPS 11, ou sindrome de Hunter;
MPS-I11-Sindrome de Sanfillipo;

MPS-VI- Sindrome de Maroteaux-Lamy.

O inicio dos sintomas varia em intensidade de aparecimento e de acordo com tipo de

Mucopolissacaridose que acomete a crianga. Algumas das principais caracteristicas

observadas sdo:

a)
b)

c)

d)

f)

hérnia umbilical e inguinal e aumento do perimetro do créanio;

desaceleracdo do crescimento levando a baixa estatura; aumento de pelos
(hirsutismo);

opacidade de corneas; perda visual por alteracdo de pigmentos na retina
(retinite pigmentosa); perda auditiva;

constipacdo intestinal alternando com diarreia;

aumento do figado (hepatomegalia), aumento do baco (esplenomegalia);
alteracbes nos o0ssos (disostose mdltipla) com progressivas deformidades e
dificuldades de movimentos; alteracbes no formato da coluna vertebral (cifose,
giba toracolombar) (PEREIRA et.al, 2011; NEUFELD et al., 2011).

O cuidado de enfermagem a criancas com doencas endocrinas e metabdlicas e suas

familias tem, na educac&o, a base de seu controle. E a principal responsabilidade do cuidado

de enfermagem que integra a crianca e sua familia porque o monitoramento de indicadores
bioquimicos, por exemplo, precisa ser diario (COLLET; OLIVEIRA; LIMA E SILVA, 2010).

Também, além da observacédo criteriosa das questdes que envolvem a medicacdo especifica

para cada um desses distarbios, alguns cuidados de enfermagem sdo aconselhaveis no

tratamento da mucopolissacaridose:

a)

b)

Proporcionar periodos de interagdo com outras criancas; Elogiar
comportamentos positivos; Continuar o trabalho escolar com intervalos a cada
dia; Incentivar a interacéo fora do lar;

Usar o nivel de voz normal e falar calmamente, em frases curtas; Incentivar a

falar lentamente, enunciando as palavras com cuidado, com bons movimentos
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f)

9)

43

de labios; Consultar um fonoaudiologo; Abordar a crianga lentamente, falando
com uma voz calma, sem pressa e confiante; Assumir uma posicao ao nivel dos
olhos;

Incorporar escovacao e a utilizagdo do fio dental aos rituais da hora de dormir;
Entender a importancia dos cuidados aos dentes; Evitar liquidos, alimentos e as
gomas de mascar muito agucarados;

Evitar deixar a crianca por periodos prolongados, sentada ou deitada na mesma
posicao; Apoiar a mao e o punho em alinhamento natural; Encorajar a crianca a
realizar exercicios para as articulacdes especificos como prescritos pelo médico
ou fisioterapeuta;

Monitorar os sinais e sintomas da disfuncdo hepatica; Investigar os efeitos
colaterais das medicacbes; Instruir a familia a comunicar possiveis
complicagdes, como aumento da circunferéncia abdominal e rapido ganho ou
perda de peso;

Questionar a familia quanto a imunizacGes adequadas contra doencas da
infancia, infeccdes;

Criar ambientes de compreensdo e solidariedade; Auxiliando na diminuigdo
dos niveis de ansiedade; Incentivar a expressdo dos sentimentos com escuta
ativa dopais, crianca e demais familiares (CASTRO; SOARES; GOUVEIA,
2014, p. 312-314)

A experiéncia das familias de criancas com doencas enddcrinas ou metabdlicas é

amenizada quando as mesmas se veem em um ambiente ao qual sdo acolhidas com o apoio de

outras pessoas que compreendem o que se passa em sua vida. O melhor conhecimento acerca

dos disturbios metabdlicos e enddcrinos ocorridos na infancia contribui para uma abordagem

criteriosa das necessidades das criangas que 0s vivenciam cotidianamente.

4.3 DOENCAS GENETICAS E ANOMALIAS CROMOSSOMICAS: FISIOPATOLOGIA E
CUIDADOS DE ENFERMAGEM

As alteracGes cromossdmicas sdo o resultado da interacdo de fatores genéticos com

fatores ambientais. Os fatores genéticos sao resultantes de multiplos genes em locos diferentes

e com efeitos aditivos e cumulativos. As alteragdes cromossdémicas sdo observadas com maior
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frequéncia na prética pediatrica, e geralmente expressam-se com uma malformacao isolada.
Os estudos epidemiolégicos mostram que certas malformacdes tém ocorréncia maior em um
dos sexos. Se uma crianca afetada € de um sexo, geralmente de menor frequéncia, o risco de
acontecimentos novos é maior do que naquele casal que teve uma crianga do sexo que € mais
acometido (FERREIRA, 2005; MARCONDES et al., 2003).

Em decorréncia dos avancos tecnolégicos para melhoria nas condigdes de nascimento
e de assisténcia a saude infantil, observa-se um aumento na sobrevida de criancas que nascem
com algum tipo de anomalia congénita. O impacto das anomalias congénitas na salde do
individuo, na familia e na sociedade é complexo devido a sua natureza cronica, pois essas
anomalias podem afetar muitos 6rgdos e sistemas. Em razdo dessa complexidade, nas
unidades de internacdo neonatal observa-se o quanto € dificil para os profissionais de saude o
enfrentamento dessa situacdo (GUILLER et al., 2007). A possibilidade de que a gestacdo
possa ser monitorada, em relacdo as anormalidades citogenéticas, influencia a natureza do
aconselhamento genético nessas situacdes (FERREIRA, 2005). Nesse grupo de anomalias
congénitas estdo as alteracbes genéticas e cromossdémicas, denominadas Sindrome de West e
Fibrose Cistica que possuem acometimentos prioritariamente neuroldgico e pulmonar e sdo
representantes desse grupo de patologias no presente estudo.

O Quadro 3 apresenta 0 nuimero de internacBes por malformacdes congénitas e
anomalias cromoss6micas em diferentes cenérios, relacionadas a periodos temporais e faixas

etarias na infancia.
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Quadro 3 — Numero de internag¢des por malformacdes congénitas e anomalias

cromossdmicas. Brasil, jan 2012 a dez 2013

Local Patologia Numero de Periodo Faixa etéria
internacoes
Brasil Malformacoes 89.716 jan-2012/ 0-9 anos
congénitas e dez-2013 11 meses
anomalias 29 dias
cromossémicas
Rio Grande Malformacdes 5.255 jan-2012/ 0-9 anos
do Sul congénitas e dez-2013 11 meses
anomalias 29 dias
cromossomicas
Porto Alegre Malformacdes 3103 jan-2012/ 0-9 anos
congénitas e dez-2013 11 meses
anomalias 29 dias

cromossémicas

Fonte: Ministério da Salde Brasileiro (Sistema DATASUS), Secretaria de Salde Estado do Rio
Grande do Sul.

A Sindrome de West ou espasmos infantis foi assim nomeada em homenagem ao Dr.
W.J West que realizou sua primeira descricdo clinica em 1841, mediante a observacédo de seu
préprio filho. Essa sindrome consiste em uma triade que combina crises epiléticas,
denominadas de espasmos infantis, parada ou involucdo do desenvolvimento psicomotor e um
padrdo eletroencefalografico caracteristico denominado de hipsarritimico. Os fatores
etiologicos da Sindrome de West sdo diversos e seu mecanismo fisiopatogénico,
incompreendido. Esses fatores podem ser divididos em genéticos, hipdxico-hisquemicos,
hemorragias e traumatismos, toxicos e infecciosos (ALVES et al., 2006; FERREIRA, 2005).

Os espasmos infantis consistem em uma suUbita contracdo usualmente bilateral e
simétrica dos musculos, da cabeca, do tronco e dos membros. Eles podem ser em flexao, em
extensdo, dependendo do tipo de musculo envolvido, se forem flexores ou extensores. O
choro pode ser observado entre ou no final dos espasmos, assim como sorrisos, movimentos
faciais, fendmenos vasomotores e movimentos anormais dos olhos. Eles ocorrem
normalmente ao acordar e ndo sado precipitados por estimulos especificos. O
eletroencefalograma é exame obrigatério para o diagnostico da Sindrome de West, sendo
realizado em vigilia e durante o sono (ALVES et al., 2006; FERREIRA, 2005).

Ha pouca evidéncia da existéncia de um tratamento 6timo para a Sindrome de West

porque essa patologia comporta-se como uma epilepsia da infancia refrataria a drogas
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epiléticas tradicionais. Os principais farmacos utilizados no tratamento e controle de seus
sinais e sintomas s8o o hormdnio adenocorticotrofico, corticoides orais, &cido valproico,
nitrazepam, piridoxina e vigabatrina, porém com restricdes. Apo6s melhora dos espasmos a
crianca € encaminhada para reabilitacdo com equipe especifica (fisioterapeuta, enfermeiros,
terapeutas ocupacionais, reabilitador visual) com o objetivo de beneficiar o estabelecimento
de um status cognitivo que contribua para o aperfeicoamento da qualidade de vida e
desempenho de tarefas cotidianas proprias de cada faixa etaria (ALVES et al., 2006;
FERREIRA, 2005).

A Fibrose Cistica (FC) ou Mucovicidose é uma doenca genética autossémica recessiva
que afeta principalmente individuos da raca branca de grande potencial letal. E caracterizada
pela presenca de mutacdes situadas no braco longo do cromossoma 7, que codifica um
polipeptidio que funciona como um canal de cloro nas membranas dos 6rgdos epiteliais.
Desde a sua descricdo inicial, por Andersen, hd 55 anos, seu prognostico mudou
consideravelmente. Os portadores dessa afeccdo que eram dizimados, em sua maioria, antes
dos dois anos de idade, atualmente atingem uma sobrevida de cerca de trinta a quarenta anos.
Apbs a descoberta do defeito basico, ha duas décadas fala-se em tratamento de cura através da
terapia de transferéncia génica em um futuro proximo (BRITTO et al., 2006).

A Fibrose Cistica afeta as glandulas exocrinas écrinas distribuidas por todo o
organismo. As glandulas serosas exibem aumento da secre¢do de sédio e cloro. Nas secretoras
de muco ha o aumento da viscosidade, com obstrucado e insuficiéncia organica secundaria. Na
FC, ocorre uma interacao significativa entre processos inflamatérios e infec¢do pulmonar por
um namero relativamente restrito de germes. Staphylococcus aureus, Haemophilus influenzae
ndo-tipavel e Pseudomonas auriginosa, sdo os patdgenos mais frequentes. Burkholderia
cepacia tem sido encontrada com maior frequéncia nos ultimos anos e algumas cepas dessa
bactéria de associam a rapida deterioracdo pulmonar. Diferentes hipoteses foram levantadas
para explicar da melhor forma possivel o fendmeno da inflamacao, embora todas elas ainda
prescindam de algumas pecas para a solucdo final dos questionamentos (MAROSTICA,
2005).

Clinicamente, a evolugéo da doenga apresenta-se com acontecimentos de exacerbagao
intercalados com periodos de maior estabilidade, ao ser instituido o tratamento. As
exacerbacOes caracterizam-se por queda da funcdo pulmonar, aumento do escarro e da tosse e
perda de peso. Algumas vezes nem todos esses aspectos estdo presentes e 0s pacientes estdo

afebris. Muitas vezes esses eventos sdo desencadeados por infeccdes virais. Cerca de 25% dos
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pacientes com FC apresentam polipose nasal, que pode necessitar de manejo cirdrgico
(MAROSTICA, 2005).

A FC, além do comprometimento pulmonar, pode ocasionar insuficiéncia pancreatica,
comprometimento de figado, intestino, vias biliares e glandulas sudoriparas. A insuficiéncia
pancreatica exocrina pode levar a um retardo de crescimento, pois deficiéncia enzimética e
suas manifestacdes estdo entre as caracteristicas mais tipicas de FC. Essa complicacdo
concomitantemente a um comprometimento pulmonar ocasiona significativo aumento de
gasto energético, compreendendo, facilmente, a prevaléncia de desnutricdo nessa populagéo.
Essa inter-relagdo intima deve ser clara para qualquer profissional envolvido no cuidado a
esses pacientes, porque intervencGes isoladas tendem a ser improdutivas (MAROSTICA,
2005; FERREIRA, 2005; BRITTO, 2006).

O refluxo gastroesofagico € muito comum é mais comum em fibrocisticos. Pode ser
decorrente da doenca pulmonar, viscosidade das secrecfes, e também associado a inadequada
digestdo de alimentos. Cerca de um terco dos pacientes tem alteracfes nas enzimas hepaticas,
as quais estdo relacionadas ao espessamento das secrecOes biliares que podem manifestar-se
como ictericia nas primeiras semanas de vida. Pode ocorrer uma reducdo do pool de sais
biliares, podendo prejudicar a absor¢do de nutrientes. A produgdo de suor com aumento de
sodio e cloreto é uma das caracteristicas mais tipicas da doenca. O fato de o suor da crianca
ser salgado levou ao desenvolvimento de uma técnica de diagnéstico de FC. A perda
aumentada de eletrdlitos pode levar a hiponatremia, particularmente nas criangas pequenas
nos dias de elevadas temperaturas. Alteracdes eletroliticas ndo corrigidas podem levar a
deficiéncias no desenvolvimento (MAROSTICA, 2005).

O diagnéstico da Fibrose Cistica é obtido a partir da presenca de uma ou mais
caracteristicas fenotipicas como (tosse cronica produtiva, polipose nasal, alteracdes
radiograficas persistentes, obstrucdo de vias inferiores, perda de eletrdlitos, insuficiéncia
pancreatica). Além disso, contribuem para o diagnostico a existéncia de algum membro da
familia com a doenca, teste de triagem neonatal alterado e evidéncia laboratorial de alteracédo
do regulador da condutancia transmembrana da Fibrose Cistica (RTFC). O tratamento é
especifico para a origem de cada forma de acometimento, descritos anteriormente, com foco
em sua manifestacdo, sinais e sintomas. O processo da terapia genética € uma das grandes
esperangas que incentivam as pesquisas na area, principalmente as relativas ao hospedeiro
imunoldgico dos genes envolvidos (MAROSTICA, 2005; FERREIRA, 2005; BRITTO,
2006).
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O enfermeiro pediatra deve acompanhar o desenvolvimento dessa crianga, como 0
faria com qualquer outra: seu crescimento, alimentagéo, vacinacdo, identificacdo de fatores
gue ameacam a sua saude para a adequada atuacao da familia, por meio de algumas acdes de
enfermagem adaptadas as necessidades de cuidado especificas para cada aparelho ou 6rgédo

acometido pela patologia. Alguns cuidados gerais de enfermagem sdo:

a) Observar inicialmente a dinamica familiar e a inclusdo da crianca nesse espaco;

b) Observar as criangas em outros ambientes e com diferentes grupos sociais e
etarios, para possivel identificacdo de possiveis dificuldades;

C) Verificar se ndo ha sobrecarga de obrigacbes em apenas um membro da
familia;

d) Estimular a convivio social, escolar e cultural da crianca;

e) Observar a possivel instalagdo do quadro da doenca, e proporcionar 0
atendimento especializado para cada sindrome ou malformacédo e descrever um

roteiro de enfermagem para avaliacdo dessas criancas (KRETZER et al., 2009).

O ato de o enfermeiro auxiliar o planejamento e execucao de a¢des de cuidado a essas
criancas e familias € imprescindivel especialmente se o enfermeiro fundamentar suas acoes
em evidéncias geradas por estudos. Pesquisas relacionadas a experiéncia do enfermeiro no
cuidado de criancas nascidas com anomalia congénita revelam que cuida-las é uma tarefa
desgastante do ponto de vista emocional, mas capaz de gerar grande satisfacdo pessoal, e
quando héa trabalho em equipe, aliado ao conhecimento tedrico, as dificuldades podem ser
minimizadas e superadas com maior facilidade complexidade (GUILLER et al., 2007).

4.4 DOENCAS HEPATICAS: FISIOPATOLOGIA E CUIDADOS DE ENFERMAGEM

O inicio da doenca hepética costuma ser insidioso, podendo a crianga permanecer
assintomatica até estagios bem avancados. As principais manifestacdes clinicas das doengas
hepéaticas na infancia sdo: ictericia, ascite, acolia fetal, colUria, hepatomegalia, fadiga e
encefalopatia, j& em casos mais graves. A crianga que apresente um ou mais dos sintomas
mencionados € investigada mediante exames de imagem e provas de funcdo hepatica para
certificacdo diagnostica e identificagdo do estagio da doenca (FERREIRA, 2005; MENDES-
CASTILLO, 2012).



49

O transplante hepético é indicado nos casos em que se constata a irreversibilidade do
quadro e, ap6s, extensas investigacGes clinicas, familiares, sociais e psicoldgicas dos
candidatos e de sua familia. Durante o periodo de espera pelo transplante a crianca realiza
investigacOes clinicas constantes de acompanhamento de sua funcdo hepatica, mediante
consultas, exames e bidpsias (MENDES-CASTILLO, 2012). A atresia de vias biliares
completa (obstrugdo de ductos extra e intra-hepaticos) é a principal patologia com evolugéo
para transplante hepatico e também caracteriza uma das patologias cuja trajetdria de cuidado é
mencionada neste estudo. Essa € uma patologia que acomete recém-nascidos e lactentes, e sua
incidéncia € um pouco maior no Japdo (1:9.600 nascidos vivos — NV) do que nos EUA
(1:14.000 NV) e no Reino Unido (1:15.000 NV), com pequeno predominio do sexo feminino
(1,2:1) (CARVALHO; IVANTES; BEZERRA, 2007).

A atresia das vias biliares é definida como a auséncia ou obliteracdo dos ductos
biliares extra ou intra-hepaticos e constitui, ainda hoje, a principal causa de transplante
hepéatico em criancas. Criancas ndo tratadas possuem complicacdes relacionadas a hipertenséo
portal e a cirrose hepatica, e mesmo 0s casos tratados necessitam, em sua maioria, do
transplante hepatico A divulgacdo de conhecimentos que facilitem o diagnostico é de extrema
importancia, pois o prognostico € melhor se a crianca for submetida a tratamento cirargico
(portoenterostomia) dentro dos primeiros dois meses de vida. A obstrucdo do Iumen dos
ductos biliares pode acometer qualquer ponto da arvore biliar extra-hepatica, sendo o sitio da
obliteracdo a base para a classificacdo desta (CARVALHO; IVANTES; BEZERRA, 2007;
MENDES-CASTILLO, 2012).

A atresia pode se apresentar em duas formas: a embrionéria ou fetal e a perinatal. A
embrionaria é responsavel por 20% dos casos. Nesta, a arvore biliar extra-hepatica pode nédo
ter sido formada e a associacdo com malformac@es estruturais sdo comumente observadas. A
anomalia mais frequente é a sindrome da poliesplenia, uma alteracdo da lateralidade
observada em 8 a 12% dos portadores de atresia e caracterizada pela presenga de poliesplenia
ou asplenia associada a figado na linha média, interrupcdo da veia cava inferior, veia porta
pré-duodenal, situs inversus e/ou mé rotacédo intestinal ( DAVENPORT, 2005; CARVALHO;
IVANTES; BEZERRA, 2007).

A Unica alternativa terapéutica para as criangas que sdao portadoras da atresia de vias
biliares continua sendo o procedimento cirirgico denominado portoenterostomia, introduzida
por Kasai e Suzuki em 1959. Nesse procedimento cirdrgico, a drenagem biliar é estabelecida

por meio da anastomose de um conduto intestinal a superficie do hilo hepético (porta
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hepatis), tipo Y-de-Roux, com alca em torno de 40 cm?. No curso da doenga, a crianga pode

apresentar complicacfes decorrentes da prépria doenga, como as consequéncias da colestase

crénica (esteatorréia, desnutricdo, deficiéncia das vitaminas lipossolUveis, atraso no

desenvolvimento neuropsicomotor, ictericia, prurido, hipertensdo portal e cirrose biliar

secundaria), e as relacionadas a portoenterostomia, como a colangite bacteriana ascendente
(CARVALHO; IVANTES; BEZERRA, 2007).

Alguns cuidados gerais de enfermagem que podem ser executados em pacientes pds-

transplante hepatico por atresia de vias biliares sdo:

a)

b)

Orientar a familia em relacdo aos cuidados poés-alta de procedimento do
transplante, relativos a habitos de higiene, ingesta alimentar e administracéo de
medicacdo imunossupressora, obedecendo rigorosamente aos horarios e
dosagens;

Executar técnicas assépticas para evitar contaminagdo por organismos
hospitalares; Investigar as vias invasivas quanto aos sinais de infeccdo
(vermelhidao, inflamacéo e sensibilidade);

Orientar a familia a procurar auxilio no servico de saude de referéncia onde foi
realizado o transplante, em qualquer alteracdo no quadro da crianca, se possivel
residindo pelo periodo minimo de trés meses préximo a esse servico;

Alertar a familia para observar sinais de possivel rejeicdo do figado e
infeccdes;

Orientar o afastamento da crianca de locais Umidos e com presenca de animais;
Proteger a crianca de locais que contenham grande aglomeracdo de pessoas,
lagos, mares e piscinas (MENDES-CASTILLO, 2012; ALVES et al., 2006).
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5. METODOLOGIA

A seguir serdo descritas as etapas do percurso metodoldgico utilizado na realizacao

deste estudo.

5.1 TIPO DE ESTUDO

Este estudo constitui-se em uma investigacdo de carater exploratdrio-descritivo, de
abordagem qualitativa.

A pesquisa qualitativa é aquela capaz de incorporar a questdo do significado e da
intencionalidade como inerentes aos atos, as relacdes e as estruturas sociais, sendo estas
ultimas tomadas como constru¢Ges humanas significativas. Interpreta os sentidos atribuidos
ao assunto proposto; adapta-se ao estudo da experiéncia humana sobre saude, preocupacgao
fundamental da enfermagem, permitindo uma compreensdo mais ampla e aprofundada a
respeito dos comportamentos humanos (TURATO, 2008; POLIT; BECK; HUNGLER, 2011).

A pesquisa qualitativa aborda as vivéncias humanas inseridas nos diversos cenarios
em que elas ocorrem. Descreve e procura compreender o interior dos fendmenos presentes na
sociedade, analisando a experiéncia de individuos ou grupos sobre os mesmos. Essa
abordagem busca desvelar o modo com que as pessoas constroem o mundo a sua volta, como
ocorrem 0s acontecimentos e quais os sentidos que oferecem as atitudes que optam por tomar
diante dos mesmos (FLICK, 2009).

Os estudos exploratérios permitem ao investigador aumentar a sua experiéncia em
torno de determinado problema de pesquisa. As investigaches que aliam esse carater a
abordagem qualitativa se caracterizam pela apreensdo de algum fenémeno que é descrito e
aprofundado em seu significado e importancia, ultrapassando a dimensdo do apenas observar,
para instigar a sua natureza complexa, envolvendo outros fatores a ele relacionados. A
abordagem qualitativa de pesquisa revela a finalidade do problema em estudo, ou seja,
descrever, compreender e explicar a questdo de investigacdo, aprofundando-se no mundo dos

significados, das crengas e dos valores dos sujeitos (MINAYO, 2010).



52

5.2 CAMPO DE ESTUDO

O estudo foi realizado em Unidades de Internacdo Pediatricas, pertencentes ao Servico
de Enfermagem Pediatrica (SEPED) do Hospital de Clinicas do Municipio de Porto Alegre
(HCPA), referéncia para o diagndstico e tratamento de doencas agudas e crénicas infantis.

O HCPA é vinculado & Universidade Federal do Rio Grande do Sul, constituindo-se
como campo de assisténcia, ensino e pesquisa aos Cursos de Graduacgédo e Pos-Graduacéo da
Area da Saude. Em sua estrutura encontram-se 845 leitos de internagdo, 35 salas de cirurgia,
193 consultdrios ambulatoriais, 47 leitos destinados a atendimentos de urgéncia e emergéncia
e uma casa de apoio que oferta 54 vagas para o acolhimento de familias e criancgas assistidas
pela Instituicdo, em situacdo de hospitalizacdo (HCPA, 2014).

O organograma do Hospital contempla a presenca de 55 Servigos de Especialidades
Médicas e 14 de Enfermagem. Entre eles encontra-se Servico de Enfermagem Pediatrica
(SEPED) que € constituido por uma Unidade de Terapia Intensiva que conta com 13 leitos
assistenciais e trés Unidades Clinicas e Cirurgicas possuidoras de 71 leitos oferecidos a
populacdo, assim denominadas: Hematologia e Oncologia Pediatrica (Unidade de Oncologia
Pediatrica — 3° Leste), Unidades de Internacéo Pediatricas 10° N (Décimo Andar Norte) e 10°
S (Décimo Andar Sul). As duas ultimas constituem o local especifico onde foram realizadas
as atividades do presente estudo. Essas unidades caracterizam-se por concentrar sua atengédo
no cuidado as criancas hospitalizadas de diversas faixas etarias, acometidas por patologias
agudas e/ou cronicas, e prestar acompanhamento as suas familias.

Na Unidade de Internacdo 10° N a faixa etaria com maior incidéncia de atendimento
inicia aos 28 dias de vida até nove anos de idade incompletos, sendo as patologias crénicas
que apresentam frequéncia significativa de aparecimento as seguintes: Sindromes Congénitas,
Disturbios Endocrinolégicos e Metabdlicos, como o Diabetes Mellitus (em pacientes
menores, com cerca de até dois anos de idade, por questdes organizacionais da unidade) e
outras patologias, como Anemia Falciforme.

Na Unidade de Internacéo Pediatrica 10° S sdo atendidos pacientes de cinco a 14 anos
incompletos e as patologias cronicas que constituem causas de internacfes frequentes de
criancas nessa unidade sdo: Mucovisidose (Fibrose Cistica), Patologias Gastricas e
Hepatopatias, como as Atresias de Vias Biliares, Distarbios Endocrinologicos e Metabolicos

(ex.: Diabetes Mellitus), e em menor escala patologias psiquiatricas (ex.: Anorexia).
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As informagdes relativas as ocorréncias de determinadas patologias nas Unidades
auxiliaram a escolha dos informantes da presente pesquisa, pois pretendeu-se proporcionar a
participacdo de familiares de criangas acometidas por doencas cronicas, que representassem
as caracteristicas do campo do estudo.

As patologias cronicas que acometem as criancas, cujos pais/familiares foram
participantes das atividades deste estudo e constituiram motivos de internacdo durante o
periodo de coleta de informac6es, sdo: Mucovisidose (Fibrose Cistica); Mucopolissacaridose;
Sindrome Imunoldgica; Sindrome de West, Atresia de Vias Biliares (Transplante Hepatico) e

Asma.

5.3 CONHECENDO OS FAMILIARES PARTICIPANTES DO ESTUDO

Foram participantes desta pesquisa dez familiares (oito mées, uma tia materna e um
pai) responsaveis pelos cuidados de criangas de dois a onze anos de idade que convivem com
doencas cronicas, em situacdo de hospitalizacdo nas Unidades de Internacdo, onde se
desenvolveu este estudo, com acompanhamento continuo da equipe de Enfermagem, além de
outras equipes assistenciais da area da salde.

Nove participantes séo do sexo feminino (oito mées e uma tia materna) e um do sexo
masculino (pai). As idades dos familiares variaram entre vinte e quatro e cinquenta anos. Os
niveis de escolaridade transitaram entre o0 ensino fundamental e o superior incompleto. Todos
sdo residentes no Estado do Rio Grande do Sul, em diversos municipios do interior do Estado
e da Regido Metropolitana (Municipios proximos a capital Porto Alegre, e na propria).

Entre as profissdes exercidas pelos informantes do estudo encontram-se as exercidas
nos ramos de comércio de bens e servigos, gastrondmicos e no ambiente doméstico. O tempo
de permanéncia no hospital durante a realizagdo da coleta de informacdes variou de duas
semanas a trés meses.

O Quadro 4, a seguir, apresenta a descri¢cdo dos dez participantes que se constituiram

em informantes do estudo:
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CRIANCA IDADE DIAGNOSTICO FAMILIAR
CRIANCA PARTICIPANTE

c1 11 Anos Mucoviscidose Mae (P.1)

C.2 5 Anos Atresia de Vias Biliares Mae (P.2)
TX Figado

C.3 7 Anos Mucoviscidose Maée (P.3)

C.4 4 Anos Sindrome de West Maée (P.4)

C.5 2 Anos Sindrome Mae (P.5)
Imunologica

C.6 11 Anos Mucoviscidose Pai (P.6)

C.7 7 Anos Mucoviscidose Tia materna (P.7)

C.8 11 Anos Asma Mae (P.8)

C.9 6 Anos Mucopolissacaridose Mae (P.9)

C.10 3 Anos Asma Mée (P.10)

Fonte: Informacgdes do estudo, 2014.



55

A opcdo pela faixa etaria como critério para participar do estudo fundamentou-se em

diversos fatores:

a)

b)

Faixa etaria das criancas em gque ocorrem com maior frequéncia as internacdes
hospitalares derivadas dos sinais e sintomas das doencas elencadas para estudo;
Respeito ao componente temporal do conceito de doenga crénica (maiores de
seis meses de idade);

Idade das criangas que se caracterize pela consolidacdo de uma trajetoria de

cuidado efetiva por parte da crianca e familia.

O numero de participantes foi considerado suficiente, usando-se o critério da saturacao

das informacdes e a existéncia de varios momentos de contato com as familias em entrevistas

abertas e semiestruturadas para validacdo das mesmas, além de acompanhamento intensivo e

sistematico do cotidiano hospitalar das familias no momento da hospitalizacéo.

O principio da saturacdo das informacdes ocorre quando os temas e as categorias das

informacBes ndo acrescentam novos elementos que possam contribuir para o aprofundamento

da anélise. Em geral, quando se usa a abordagem qualitativa o nimero de participantes

necessarios € menor, possibilitando, assim, que sejam estudados mais intensivamente
(TURATO, 2008).

Os critérios de inclusdo utilizados para a incorporacdo dos familiares entre 0s

participantes deste estudo foram os seguintes:

a)

b)

c)

idade das criancas (trés anos completos a onze anos onze meses e vinte e nove
dias de idade);

diagndstico da crianga, versando sobre uma doenca crbnica, dentre as
elencadas como constituintes do estudo (Mucovisidose; Mucopolissacaridose;
Sindrome Imunologica; Sindrome de West, Atresia de Vias Biliares -
Transplante Hepatico - e Asma);

situacdo emocional dos familiares favoravel & participacdo das etapas

componentes do estudo.

Os critérios de excluséo utilizados neste estudo foram o0s seguintes:

a)

familiares com idade menor que dezoito anos;
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b) patologia da crianga apresentando carater agudo de manifestacéo;
C) estagio da doenca desaconselhavel a participacdo dos familiares (criancas em

situacdo de terminalidade).

Os potenciais participantes da pesquisa foram identificados, inicialmente, com o
auxilio de informacgdes das enfermeiras e membros da equipe de enfermagem, obtidas nas
Unidades de Internacdo campo da pesquisa. A partir desses dados confeccionou-se uma
primeira lista de pacientes que contemplassem os critérios de inclusao do estudo.

Depois de identificadas as familias que preencheram os critérios do estudo, foi
realizado um diagnostico inicial da presenca de condi¢des que viabilizassem uma primeira
aproximacdo. Isto ocorreu por meio da observacdo da situacdo do familiar no momento
escolhido para a abordagem: sozinho ou acompanhado, alimentando-se, realizando descanso,
ou ainda, se havia medicagdes ou atividades de higiene corporais previstas.

Com as condicbGes favoraveis, realizaram-se 50 convites para participacdo das
atividades de pesquisa, sendo que destes houve trinta recusas e vinte aceites. Dos aceites, dez
informantes participaram somente das etapas iniciais da pesquisa. Dez participantes
completaram todas as etapas do estudo, culminando na validacdo da entrevista
semiestruturada.

O diagrama abaixo apresenta a distribuicdo do numero de participantes nas diversas

etapas do estudo:

Figura 1 - Distribuicdo dos participantes nas etapas do estudo

30 ndo
aceites

7N

50
convites -
\ 20 ’_ 10

\—/ aceites participagdes
efetivas

Fonte: Informacg6es do estudo, 2014.
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Os motivos que limitaram a participacdo de alguns familiares no estudo foram: piora
do prognostico de saude da crianca, indisponibilidade de afastamento do leito,
incompatibilidades de horarios de realizacdo de rounds da area médica de administracdo de

medicac0es, esquecimentos, desisténcias e atrasos.
5.4 COLETA DE INFORMACOES

No presente estudo foram utilizadas trés técnicas de producdo de informacoes:
entrevista aberta com confeccdo de genograma e ecomapa familiar, entrevista semiestruturada

e observacdo participante.

Figura 2 - Diagrama modalidade de coleta de informagdes do estudo

GENOGRAMA
. ENTREVISTA
SEMIESTRUTURADA
ECOMAPA

OBSERVACAO
PARTICIPANTE

Fonte: Informacg6es do estudo, 2014.



58

A coleta de informagdes ocorreu em todos os dias da semana (segunda-feira a
domingo), incluindo feriados, em espacos fisicos proprios (sala de entrevista individual e
quartos privativos) das Unidades que compuseram o campo do estudo, apds ambientacdo
realizada pela pesquisadora nestas, com duracdo determinada de vinte dias. Neste periodo
observou-se a dindmica das Unidades e como o cuidado as criangas e suas familias era
planejado e implementado nesses locais.

O dialogo ativo com a equipe de enfermagem fez-se presente em todos 0s momentos.
Questdes de organizacao do fluxo de funcionarios da equipe de enfermagem, aspectos fisicos
das unidades, horéarios de alimentacdo, execucdo das atividades de higiene, convivio das
familias e criangas com os profissionais de saude e outras familias constituirem-se em foco de
conhecimento e observacéo.

Identificados os 10 participantes da pesquisa, estabeleceu-se um didlogo com eles
acerca do estudo, seus objetivos e etapas. Esse contato foi agendado previamente, e no dia
marcado fez-se o convite oficial para participar do estudo, efetuando-se a leitura e assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A). A participacio dos
informantes ocorreu com a presenca da crianga, no mesmo recinto, mediante autorizacéo e
desejo do cuidador familiar. Houve apenas uma excecdo, em que foi designado um
profissional de enfermagem para prestar os cuidados a crianca durante as atividades de
pesquisa.

Preenchidos esses instrumentos iniciou-se, em horarios previamente agendados, a
construcdo dos Genogramas e Ecomapas das familias, com duracdo média de quarenta e cinco
minutos. Esta atividade teve como finalidade conhecer e avaliar a organizacao e as relagdes da
familia nos &mbitos internos e comunitarios, dialogando com os participantes acerca da dos
recursos disponiveis no cotidiano de enfrentamento da doenca. As informac@es oriundas desse
momento permitiram que se identificasse o cuidador direto (primario) da crianca, o qual foi
parte integrante da proxima etapa da pesquisa: a realizacdo de entrevistas semiestruturadas.

Quando o familiar abordado inicialmente ndo foi o(a) cuidador(a) priméario(a) da
criancga, solicitou-se contato com esse (a) cuidador (a) realizando-se o convite para participar
do estudo, com nova leitura, explicacdo e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

O genograma faz parte do componente estrutural do Método Calgary de avaliacdo de
familias, desenvolvido no Canada pelas pesquisadoras enfermeiras: Lorraine Wright e

Maureen Leahey. Consiste na representacdo grafica de informacgdes sobre a familia e, a
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medida que vai sendo construido, evidencia a dindmica familiar e a relagdo entre seus
membros. E um instrumento padronizado (ANEXO A) nos quais simbolos e codigos podem
ser interpretados como uma linguagem comum aos interessados em visualizar e acompanhar a
historia familiar e os relacionamentos entre seus componentes (NASCIMENTO et al., 2005;
WRIGHT; LEAHEY, 2012).

O ecomapa é um diagrama de relacOes entre as familias. Os membros das familias
aparecem no centro de um circulo, seus contatos (pessoas, grupos, servi¢cos, comunidade) sao
representados por circulos externos, e linhas representam o tipo de conexdo entre eles. O
genograma e 0 ecomapa permitem conduzir o pesquisador ao conceito de familia, gerado
entre 0s sujeitos da pesquisa em curso. Considera-se a constru¢cdo do genograma e do
ecomapa uma abordagem inicial para facilitar a aproximacao entre pesquisador e pesquisado
(NASCIMENTO et al., 2005; WRIGHT; LEAHEY, 2012).

Nessa modalidade pode-se verificar a interdependéncia entre os componentes da
familia, sugerindo que os eventos ocorridos com um membro afetam, direta ou indiretamente,
outros membros. Dentre as diversas vantagens da utilizacdo do genograma e do ecomapa
destaca-se a possibilidade de observar e analisar barreiras e padrées de comunicacdo entre as
pessoas; explorar aspectos emocionais e comportamentais em um contexto de varias geragoes;
auxiliar os membros da familia a identificar aspectos comuns e Unicos de cada um deles;
discutir e evidenciar op¢bes de mudanca na familia e prevenir o isolamento de um membro da
familia, independente da estrutura familiar (WRIGHT; LEAHEY, 2012). Sdo, portanto,
ferramentas que vao além da representacdo visual da origem dos individuos. Possibilitam
obter informagdes qualitativas sobre as dimensfes da dinamica familiar — processos de
comunicacdo, relacBes estabelecidas e equilibrio/desequilibrio familiar. Também permitem
que se auxilie as familias a identificar de cada um de seus membros que se relacionam entre si
e com 0 ambiente, e que estdo unidos por um comprometimento mutuo, configurando o grupo
de pessoas que consideram sua propria familia (NASCIMENTO et al., 2005).

A segunda etapa da pesquisa compreendeu uma entrevista semiestruturada, gravada
com equipamento de audio, com o(s) cuidador(es) primario(s) da crianga, composta por trés
questdes norteadoras, versando sobre a tematica do estudo e direcionadas ao seu objetivo
(APENDICE B). A entrevista ocorreu em horarios da preferéncia dos sujeitos da pesquisa, no
ambiente das unidades de internacdo, em locais reservados, ja mencionados, que favoreceram

a tranquilidade e o0 anonimato dos participantes.
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A média de duracdo das entrevistas foi de uma hora e dez minutos. Os familiares
encontravam-se tranquilos, no entanto, alguns se emocionaram ao descrever sua trajetoria de
cuidado com as criancas, falando sobre a tematica do viver com a doenca crdnica. Pequenas
interrupcbes, como presenca de elementos da equipe médica e de enfermagem que
adentravam no recinto para dar avisos, ruidos ou necessidades de cuidado das criancas que
precisavam ser atendidas pelo familiar, se fizeram presentes. Nessas ocasides, a gravacao era
pausada e, ap0s, se 0 participante o desejasse, era retomada.

A realizacdo de entrevistas semiestruturadas ou com questdes abertas constitui-se em
tarefa importante e delicada. Propicia situagdes de contato formais de modo a construir
discursos livres dos participantes de determinado estudo, atendendo aos objetivos de forma
significativa para o cendrio a ser investigado e possuindo relevancia académica (DUARTE,
2004). Ao se optar pela entrevista semiestruturada como instrumento para a pesquisa
qualitativa, da-se aos sujeitos o poder de conferir-lhe dire¢do, o que configura ganho para a
juncéo, identificacéo e posterior interpretacao das informagdes (TURATO, 2008).

A entrevista € uma das técnicas mais utilizadas em processos de trabalho de campo,
principalmente quando se utilizam, em plenitude, os significados da comunicacdo verbal,
podendo-se obter informagfes que se relacionam diretamente ao individuo entrevistado —
suas atitudes, crencas, valores e opinifes. Também propiciam o alcance de niveis mais
profundos das situagdes denominadas “subjetivas”, as quais somente 0S atores sociais
envolvidos possuem pleno conhecimento (MINAYO, 2010).

Realizadas as entrevistas, todas foram transcritas graficamente. Obedecendo a uma
média de seis a oito dias apds serem efetivadas, foi agendado com cada familiar participante,
um momento para valida-las. Esse procedimento foi realizado com todos os participantes da

pesquisa, no campo de estudo, obedecendo as seguintes etapas:

a) Leitura oral do conteddo das entrevistas para o participante (neste momento o
familiar, em um dialogo restrito com a pesquisadora, escolhia se desejava
subtrair ou acrescentar informacdes fornecidas na primeira entrevista);

b) Nova leitura oral (gravada em equipamento de audio) que possibilitava o
registro oficial da concordancia do familiar informante com o contedo contido
na transcri¢do das entrevistas. Neste momento todos os participantes desejaram
acrescentar informacfes as ja existentes, possibilitando maior conhecimento

sobre as atividades de cuidado mencionadas.
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Concomitante a realizacdo das etapas da pesquisa foi utilizada a terceira técnica de
coleta de informagdes — a Observacgdo Participante — com a construcdo de um Diario de
Campo (APENDICE C) para registro das observacdes acontecidas durante as atividades de
ambientacdo e coleta de informagdes. Os registros foram realizados em blocos de anotacdes,
somente pela pesquisadora, em local reservado cedido pela equipe de enfermagem. Tal atitude
visava a obtencdo e aproveitamento mais efetivo das informacdes oriundas do momento da
coleta de informacdes.

As anotagdes consistiam em aspectos observados e vivenciados pela pesquisadora
sobre a dindmica de acontecimentos das Unidades que foram campo do estudo. Também
refletiam aspectos da vivéncia com as familias: os acontecimentos, relatos, didlogos e
sentimentos.

A observacao participante permite uma aproximacgéo dos significados que 0s sujeitos
atribuem a realidade que os cerca e as suas proprias acoes:

A observacdo participante € uma das técnicas muito utilizada pelos pesquisadores que
adotam a abordagem qualitativa e consiste na insercdo do pesquisador no interior do grupo
observado, tornando-se parte dele, interagindo por longos periodos com os sujeitos, buscando
partilhar o seu cotidiano para sentir o que significa estar naquela situacdo (QUEIROZ et al.,
2007, p.278).

Observar participando é a possibilidade de contato estreito entre pesquisador e o
fendmeno pesquisado. Com esse tipo de observacdo, 0 pesquisador rompe potenciais
limitacOes na sua pesquisa, pois interage, percebe e sente com os pesquisados. Suas anotagdes
ndo se restringem ao registro da cena como espectador Unico, mas prevé uma rica participacdo
no momento da coleta de dados. A utilizacdo da observacao participante possibilita descrever
uma cultura, um ambiente ou uma institui¢do, possibilitando gerar conhecimento sobre a vida
humana fundamentando-a no seu dia-a-dia (AGROSINO, 2009; DITTZ et al., 2008).

Mediante o ato intelectual de observar o fendmeno estudado concebe-se uma nocéao do
ser observado e de sua relagdo com o ambiente que o cerca. O resgate atual da observagéo
participante auxilia as descrigOes e interpretaces de acontecimentos de dimensdes irrestritas,
além disso, a juncao de aspectos tedricos e praticos pode contribuir para transformar o meio
que esta sendo pesquisado (QUEIROZ et al., 2007).
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Na Tabela a seguir consta a dinamica temporal de coleta de informagdes,
compreendendo os periodos de observacdo, entrevista semiestruturada e validacdo das

entrevistas.



Quadro 5 - Dinamica temporal de realizagdo das entrevistas do estudo
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PARTICIPANTE

~ PERIODO
OBSERVAGAO/AMBIENTAGAO

ENTREVISTA
SEMIESTRUTURADA

VALIDAGAO DE ENTREVISTA
SEMIESTRUTURADA

P.1 Data Inicio: 18/06/2012 Data: 24/06/2012 Data:08/07/2012
Data Fim: 10/07/2012 Duracdo: 1h30min25s Duracdo: 48 min 34 s
Carga Horaria Total: 88 horas

P.2 Data Inicio: 18/06/2012 Data: 24/06/2012 Data: 01/07/2012
Data Fim: 03/07/2012 Duragdo: 1 h 13 min 44 s Duragdo: 50 min 24 s
Carga Horaria Total: 63 horas

P.3 Data Inicio: 03/07/2012 Data: 10/07/2012 Data: 19/07/2012
Data Fim: 21/07/2012 Duragdo: 1 h 10 min Duragdo: 43 min 23 s
Carga Horaria Total: 90 horas

P.4 Data Inicio: 06/07/2012 Data: 11/07/2012 Data: 20/07/2012
Data Fim:26/07/2012 Duragdo: 1h 05 min 12 s Duragao: 58 min 50 s
Carga Horaria Total: 100 horas

P.5 Data Inicio: 13/07/2012 Data: 20/07/2012 Data: 26/07/2012
Data Fim:28/07/2012 Duragéo: 1 h45 min 38 s Duracdo: 1 h 12 min 08 s
Carga Horaria Total: 63 horas

P.6 Data Inicio: 01/08/ 2012 Data: 08/08/2012 Data: 14/08/2012
Data Fim: 16/08/2012 Duracdo: 55 min 32 s Duracdo: 39 min 19 s
Carga Horaria Total: 52 horas

P.7 Data Inicio: 02/08/2012 Data: 11/08/2012 Data: 19/08/2012
Data Fim:22/08/2012 Duracdo: 1h 12 min 21 s Duracéo: 44 min 33s
Carga Horaria Total: 80 horas

P.8 Data Inicio: 04/08/2012 Data: 08/08/2012 Data: 13/08/2012
Data Fim: 14/08/2012 Duracdo: 1h 13 min 56 s Duracdo: 50 min 25 s
Carga Horaria Total: 40 horas

P.9 Data Inicio: 06/08/2012 Data: 13/08/2012 Data:17/08/2012
Data Fim: 18/08/201 Duracdo: 54 min 23 s Duracdo: 35 min 44 s
Carga Horaria Total: 53 horas

P.10 Data Inicio: 15/08/2012 Data: 20/08/2012 Data: 25/08/2012
Data Fim: 30/08/2012 Duracéo: 56 min 49 s Duracdo: 41 min 59 s
Carga Horaria Total: 58 horas

TOTAL Carga Horaria Total: 687 horas Carga Horaria Total: 12 horas Carga Horaria Total: 8 horas e 06 min

Fonte: Informac6es do estudo, 2014
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5.5 INTERPRETACAO DAS INFORMACOES

As informacgdes foram analisadas conforme referencial de Anéalise de Conteudo
Tematico de Minayo. Essa forma de analise compreende varias etapas sinteticamente
descritas a seguir.

Pré-analise: fase de organizacdo e preparo do material, por meio da leitura exaustiva,
escolha de documentos a serem submetidos a analise e a formulacdo de critérios norteadores
para a mesma. As informacdes que foram analisadas nessa fase originaram-se dos seguintes

materiais provenientes da realizacdo das atividades de pesquisa:

a) Informacdes sobre os participantes (ex: idade, sexo, escolaridade, cidade de
origem, ocupacao), obtidas através do preenchimento da ficha de identificacéo
padronizada;

b) Genograma e ecomapa familiar, confeccionados pela pesquisadora em
conjunto com o participante;

C) Registros de observacdo confeccionados nos momentos da cria¢do de vinculo
com os familiares, em diario de campo;

d) Transcricdo das gravacfes em audio das falas dos participantes, no momento

das entrevistas semiestruturadas e sua validag&o.

Exploracdo do material: fez-se a conclusdo da preparacdo do material, através da
denominacdo das categorias tematicas. Foi utilizado o critério semantico para que temas que
representassem determinados significados ficassem agrupados em categorias.

Tratamento e interpretacdo dos dados obtidos: momento em que ocorreu a
descricdo das categorias evidenciadas e posterior interpretacdo de cada uma delas,
intercalando-se a discussdo entre as falas, literatura e reflexdes da pesquisadora. Essa etapa
visa a estabelecer uma compreensdo das informacdes coletadas, confirmar ou ndo os
pressupostos da pesquisa e ampliar o conhecimento sobre o assunto pesquisado, articulando-o
ao contexto cultural do qual faz parte (MINAYO, 2010).

Realizada a concluséo da interpretagdo do conteudo temaético das categorias foram
identificadas as Trajetdrias de Cuidado de criancgas que convivem com a doenga cronica.
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5.6 CONSIDERACOES BIOETICAS

Aos participantes do estudo foi apresentado um Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, visando a identificacéo e esclarecimentos sobre as etapas da pesquisa. Este foi
apresentado em duas vias, permanecendo uma com o participante e outra com o0 pesquisador,
no qual foram expressas, entre outras garantias, o carater voluntario de participacdo do
familiar informante e a possibilidade de desisténcia do participante da pesquisa, em qualquer
de suas etapas.

Constou, ainda, nesse mesmo documento, a solicitacdo de autorizacéo para a gravacao
em audio das falas dos participantes oriundas das entrevistas semiestruturadas e sua validacdo
e também para publicacdo das informacbes oriundas desses materiais. O anonimato dos
participantes foi mantido na utilizac&o de trechos de suas falas que constam neste estudo, por
meio da utilizagdo de codificacBes apropriadas, conforme ja mencionados.

Os materiais provenientes do desenvolvimento das etapas do estudo serdo
armazenados por cinco anos, conforme preconiza a legislacdo regulamentar especifica (Lei n°
9610/98), que dispde sobre a regulacdo dos direitos autorais, entendendo-se sob esta
denominagdo os direitos de autor e os que lhes séo conexos.

A coleta das informacfes teve inicio apos a submissdo e aprovacdo do projeto de
pesquisa em Banca de Qualificacio no Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem
(Doutorado Académico) da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande
do Sul (EENF/ UFRGS), no més de agosto de 2011, da Comissdo de Pesquisa da Escola de
Enfermagem da UFRGS e do Grupo de Pesquisa e P6s-Graduacdo — Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, onde esta registrado sob o protocolo 011-
0027 (ANEXO B).
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6 DESVELANDO O MUNDO DAS FAMILIAS DE CRIANCAS QUE VIVEM COM A
DOENCA CRONICA

O conceito de cuidado adquire seu significado e sua traducéo no dia-a-dia da crianca e
da familia que convivem com a doenca crénica. Suas dimensdes séo variadas, ultrapassam os
limites da administragdo de um medicamento ou do acompanhamento a uma consulta ou
exame. Expressam-se em cada gesto de uma mée, no olhar de um pai, no sorriso de uma tia,
na oracdo de um av0l, nas lagrimas emocionadas ou apreensivas de uma avd, enfim, na
esperanga que habita o interior de cada um deles.

Assim sendo, a seguir, apresentam-se as informacfes deste estudo e a analise dos
mesmos dados obedecendo a organizacdo em que, inicialmente, proporciona-se o
conhecimento das dindmicas de cada familia por meio dos Genogramas e Ecomapas, seguidos

da anélise das categorias evidenciadas na pesquisa.

6.1 CONHECENDO AS FAMILIAS

A oportunidade de colocar-se junto a criancas e familiares, acompanhando o seu
cotidiano de cuidado proporcionou momentos de descoberta e entendimento acerca da
organizacao de cada ndcleo de pessoas que convive com cronicidade de uma patologia. Por
meio da confeccdo de genogramas e ecomapas, permitiu-se a expressdo e compartilhamento
de informacGes e momentos de vida que permitiram desvelar a construcdo e evolugdo de cada
dindmica familiar agregando significacdo a apresentacdo e analise dos resultados deste estudo.

Assim sendo, apresenta-se a seguir as descricBes graficas da composicdo de cada
familia participante do estudo originarias das relacdes descritas pelos mesmos
(GENOGRAMA e ECOMAPA), utilizando-se a simbologia preconizada por Wright e
Leahey, 2012 (ANEXO A). Para fins da manutencdo de seu anonimato os participantes
receberam as seguintes indicacbes: P.1 (participante 1 familiar de crianca 1), P.2

(participante 2 familiar de crianga 2) e assim sucessivamente.
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Figura 3 - Genograma e Ecomapa de Familia - Participante 1

Genograma e Ecomapa P1
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PACIENTE INDICE @

IDADES N°S

Fonte:Wright e Leahey 2012; Informagdes do estudo, 2014.
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Avo paterna auxilia eventualmente
nos cuidados, pois mora muito
distante da familia.

Marido auxilia financeiramente e
cuida dos outros filhos durante as
hospitalizaces.

Cunhada auxilia eventualmente.
Todo o atendimento da menina
ocorre no &mbito Hospitalar.
Crianca frequenta escola.
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Figura 4 - Genograma e Ecomapa de Familia — Participante 2

Genograma e Ecomapa P2
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Fonte: Wright e Leahey, 2012; Informages do estudo, 2014. com frequéncia.
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instavel.
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Figura 5 - Genograma e Ecomapa de Familia - Participante 3
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Figura 6 - Genograma e Ecomapa de Familia - Participante 4

Genograma e Ecomapa P4

7

LEGENDA

i
3

FALECIDO IXI ®

VINCULO SUPERFICIAL

. HOSPITAL
FAMILIA

VINCULO MODERADO

VINCULO FORTE
CUIDADOR PRIMARIO
CUIDADOR SECUNDARIO

CUIDADOR TERCIARIO

PACIENTE INDICE O

IDADES N°S

Fonte: Wright; Leahey, 2012; InformagGes do estudo, 2014.

NASCIDO

M@e possui pouco contato com
seus pais adotivos.

Mae de paciente indice foi uma
crianga institucionalizada.
Nao possui contato com a familia
bioldgica.

Avos ndo auxiliam nos cuidados,
apenas auxiliam financeiramente
nos cuidados da crianca.

Pai e av0 paterna auxiliam nos
cuidados a crianca.

Mée possui uma filha mais velha
falecida.

Crianga recebe atendimento
unicamente hospitalar.



71

Figura 7 - Genograma e Ecomapa de Familia - Participante 5
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Figura 8 - Genograma e Ecomapa de Familia - Participante 6
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Figura 9 - Genograma e Ecomapa de Familia - Participante 7
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Figura 10 - Genograma e Ecomapa de Familia - Participante 8
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Figura 11 - Genograma e Ecomapa de Familia - Participante 9
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Figura 12 - Genograma e Ecomapa de Familia - Participante 10
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6.2 ANALISE DAS INFORMACOES: CATEGORIAS

O aspecto simbolico do cuidado constréi uma interseccdo com as potencialidades do
viver dessas pessoas. Torna-se dificil dissociar qualquer acdo realizada do pensamento de
“estar cuidando”, pois tudo 0 que ocorre na vida de criancas e familias adquire
potencialidades ndo somente pragmaticas, mas morais e espirituais. Cada momento €
vivenciado muitas vezes com particularidades relacionadas ao progndéstico de evolucdo da
doenca. O fazer de cada dia adquire peso de eternidade, pois ndo se conhece o amanhd, o
futuro.

As necessidades oriundas de um novo momento de vida, que inicia com a constatacao
da presenca de uma doenca cronica, precisam ser apreendidas, e, principalmente,
incorporadas, mobilizando atitudes de interesse e, sobretudo, gerando nos membros da
familia, envolvidos com o cuidado a crianga, 0 contato com uma realidade muitas vezes
desconcertante, mas que precisa ser conhecida. A forca propulsora da minimizacdo dessa
situacdo € o amor que norteia todas as atitudes da familia, visando minimizar o sofrimento das
criancas (PEDROSO e MOTTA, 2009).

Visando proporcionar a sustentacdo dessas ideias e tendo por base a interpretacdo das
informacdes oriundas dos materiais obtidos nas diversas fases desta pesquisa, evidenciaram-se
as seguintes categorias relacionadas ao cotidiano de familias de criancas que convivem com

doencas cronicas, a seguir descritas:
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Figura 13 - Divisdo categorias de analise de pesquisa. Categoria 1

CATEGORIA 1

DIAGNOSTICO DA DOENCA CRONICA: DESCOBERTAS,
ADAPTACOES E O CONHECIMENTO DE UMA NOVA FORMA DE
ENTENDER A VIDA.

Fonte: Informacg6es do estudo, 2014.

Figura 14 - Divisdo categorias de analise de pesquisa. Categoria 2

CATEGORIA 2
A EXPERIENCIA DAS FAMILIAS NO VIVER COM A DOENCA
CRONICA.

Auxilios familiares como Sentimentos da

mecanismos de crianca e familia no

: viver com a doenca
enfrentamento do viver a -
cronica.

com a doenca cronica.

Fonte: Informacg6es do estudo, 2014.
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Figura 15 - Divisdo categorias de analise de pesquisa. Categoria 3

CATEGORIA 3

EXPERIENCIAS E PERCEPCOES DA FAMILIA ACERCA DA
INTERNACAO HOSPITALAR

Fonte: Informacgdes do estudo, 2014.

Figura 16 - Divisdo categorias de analise de pesquisa. Categoria 4

CATEGORIA 4

COMPREENSOES SOBRE O CUIDADO

Familia e crianca O cuidado no
_cor_wf_ermdo cotidiano da
significado ao crianca e familia
cuidar

Fonte: Informag6es do estudo, 2014.
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6.2.1 Diagndstico da Doenca Cronica: descobertas, adaptacdes e o conhecimento de uma

nova forma de entender a vida

O convivio com a doenca crénica se constitui em uma caminhada que inicia no momento do
diagndstico, o que ocorre a partir do aparecimento de sinais e sintomas apresentados pela
crianga e identificados pela familia. Nesse momento, a familia passa a conviver com a

necessidade de se adaptar as transformacdes que irdo surgir em suas vidas.

A adaptacdo familiar a doenca na crianga constitui um processo complexo
que exige da familia a remodelacdo do estilo de vida, pois é sempre um
acontecimento inesperado e devastador para as pessoas que lhe séo
préximas. A comunicacdo do diagnéstico marca o inicio de uma experiéncia
ndo desejada e nunca programada com particularidades capazes de
desencadear mudangas permanentes e profundas na familia que experimenta
esta condicdo. A vivéncia desta situacdo representa um longo e imprevisivel
percurso (SANTOS; FIGUEIREDO, 2013, p.55-56).

O olhar atento as manifestacGes fisicas e emocionais das criangas € o que desencadeia
0 processo de diagndstico e a adaptacdo ao mesmo. Os pais ou os cuidadores familiares sdo,
geralmente, os primeiros a verificar as mudangas nos parametros normais de crescimento e
desenvolvimento da crian¢a, o que lhes gera apreensdo e desencadeia a procura pelos servicos
de saude.

Inicialmente, é exigido da familia o dar-se conta, o conhecimento da patologia, de suas
caracteristicas e, principalmente, de quais as limitacGes que o convivio com essa doenca trara
para a crianca, 0 que ird originar adaptacdes em diversas esferas da organizacdo familiar.
Caroso, Rodrigues e Almeida Filho (2004)* apud Pizzignacco, Mello e Lima (2011) afirmam
que o momento do diagnostico de uma doenca crbnica afeta a vivéncia dos envolvidos,
constituindo-se em uma situacao desafiadora, exigindo-lhes novos dimensionamentos em seus
cotidianos.

Araujo (2009) corrobora esse pensamento identificando em suas reflexdes o fato de
que o diagnostico da doenca cronica permite que crianca e familia aprendam sobre o conviver
com essa patologia nos diversos @mbitos da organizacao familiar. Diz, ainda, que 0 processo

de adaptacdo dos individuos ao diagndstico da doenca cronica é dindmico, passando por

4 CAROSO, Carlos; RODRIGUES, Nubia; ALMEIDA FILHO, Naomar. Nem tudo na vida tem explicacéo:
exploracdo sobre causas de doencas e seus significados. In: LEIBING, A. Tecnologias do corpo: uma
antropologia das medicinas no Brasil. Rio de Janeiro: Nau, 2004. p. 145-173.
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etapas que conduzem a evolucdo do enfrentamento das dificuldades cotidianas, visando a
integralidade das ac¢des de cuidado.

O diagndstico de uma doenca cronica promove uma alteracdo radical nos padrbes de
vida que incide nas concepcdes e significados do viver e do adoecer, 0 que ocorre, muitas
vezes, de forma repentina. Em muitos casos, o primeiro contato da familia com a descoberta
da doenca ocorre como um fator surpresa, algo para o qual a familia ndo se encontrava

preparada, o que € ilustrado nas falas abaixo:

Descobrimos quando ele era recém-nascido. A barriga dele ficou que nem um bal&o. Dai,
meu Deus do céu! Ele pesava de trés quilos, cento e cinguenta e foi para dois quilos! E
quando ele completou trinta e nove dias eu vim para ca (hospital). (P.3)

A gente foi vendo que aquilo ndo era normal. Ele chorava muito de noite e ficava com febre.
Naquele momento que ele vinha e voltava do hospital estava se descobrindo a doenga e o que
ela fazia no figado. Eu sentia que ia ser algo. Deus que me perdoe! (P.2)

A doenca foi descoberta aqui no Hospital. Na verdade foi em casa quando eu notei que ele
nédo era um bebé como os outros. (P.4)

No comeco foi tudo mais dificil. Ela fazia as coisas e a gente ndo sabia o que era. Desde 0s
primeiros meses. Ela vomitava, tinha diarreia. A coisa foi se agravando. Eles achavam que
era refluxo. E na verdade néo era. (P.5)

E preciso adaptar-se as necessidades da doenca. (P.7)

A presenca do diagnostico de uma patologia sem prazos ou condicBes definidas para
uma cura incidem sobre as familias de forma contundente e, muitas vezes, devastadora, nao
permitindo que elas se preparem previamente para tal acontecimento. O tempo que cada
familia utiliza para conscientizar-se e organizar-se diante dessa nova realidade possui
singularidades proprias de cada uma delas. O desafio das familias pela procura do diagnostico
correto é permeado por um sofrimento que, muitas vezes, instala-se em contextos ainda nédo
preparados para essas transformagoes.

Acerca disso, Damido e Pinto (2007) apontam para o fato de que a consciéncia sobre a
patologia cronica e suas implicagdes, em geral, necessita de um tempo varidvel para fazer
sentido. A percepcdo acerca da doenca instala desafios de superacdo gradual no mundo
familiar que elabora a sua experiéncia dentro de suas possibilidades reais, transformadas em
comportamentos de enfrentamento cotidiano. Esses comportamentos, traduzidos em acdes,
sdo os geradores de mudancga, de pro-atividade na luta que a familia e a crianca irdo
empreender a favor da vida, criando novos alicerces e significagdes para o viver agora, com a

doenca cronica.
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O impacto da presenga do diagnostico da doenca crbénica possui momentos e
peculiaridades de assimilacdo em cada estrutura familiar, a qual é influenciada pelos seus

condicionantes de vida:

O impacto do diagnostico da doenca cronica na vida de uma pessoa e de seu
cuidador envolve diversos aspectos que solicitam um olhar multifacetado
para que possam ser adequadamente interpretados. Este efeito impactante
que a descoberta da doenca causa na familia possui efeitos positivos e
negativos que, quando corretamente identificados, transformam-se em
atitudes e possibilidades de cuidado (FERREIRA, 2010, p. 43).

No entanto, antes da construcdo de novas estruturas e das alteragdes praticas,
requeridas pelo diagnostico da doenga cronica, comegarem a se fazer presentes em suas vidas,
as familias precisam transpor o primeiro desafio que lhes € apresentado: administrar os
sentimentos provenientes da identificacdo e comunicacdo do diagnéstico. Del Bianco Faria e
Cardoso (2010) e Amador et al. (2013) dizem que, diante da situacdo de adoecimento de uma
crianca, as fases observadas como sendo as mais dificeis, no viver emocional dos cuidadores
familiares, sdo a do diagndstico e a do inicio do tratamento, as quais, geralmente, séo
acompanhadas por duvidas e momentos de ansiedade e dor.

Sdo comuns as manifestagdes de sentimentos estressores e angustiantes na familia da
crianga no momento em que recebe o diagndéstico da doenca crénica. Os questionamentos que
invadem os pensamentos dos pais influenciam suas qualidades de vida, e se ndo forem
adequadamente sanados pela oferta de informacdo e suporte emocional podem vir a
comprometer a capacidade de respostas as demandas da crianca e o enfrentamento dessa
situacdo, impossibilitando a percepcdo e a conscientizacdo acerca das caracteristicas da
doenca. A iminéncia de um provavel desfecho negativo da doenga, como a morte, aparece na
reflexdo feita durante o viver emocional dos cuidadores familiares, constituindo a maior de
suas davidas e o maior de seus medos (FARIA; CARDOSO, 2007).

Discorrem, ainda, sobre esse tema as autoras Beltrdo et al, (2007) e Souza, et.al.
(2012) que situam a descoberta do diagndstico da doenga cronica como sendo um momento
tenso que conduz a um processo doloroso na vida das criancas e familias. Segundo as autoras,
a identificagdo da patologia inicia um convivio que ultrapassa as caracteristicas
fisiopatoldgicas da doenca e proporciona o encontro com os seus significados, traduzidos em
preocupacfes com o futuro, e, também, o medo da finitude, o que determina mudancas nas

dimens0es internas e externas das relagdes familiares.
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Os achados deste estudo corroboram as indicacGes da literatura acerca do momento da
descoberta do diagndstico. Os familiares indicaram-no unanimemente como um periodo
angustiante, conflituoso e permeado de dividas acerca do futuro, e, também, como uma etapa
do viver com a doenca crdnica que carrega consigo sentimentos de tristeza e desesperanca
perante as limitacOes e as adaptacOes por toda uma vida. Trata-se de uma desconstrucdo do
atual modo de vida, construindo-o posteriormente de forma nova, a fim de superar as
dificuldades que se apresentam.

Beltrdo et al. (2007) analisaram os discursos familiares acerca do momento do
diagndstico da doenca cronica, constatando que todos estavam permeados por intenso
componente emocional e que as familias descreveram a experiéncia dessa descoberta como
sendo dolorosa e traumatica, envolvendo multiplos sentimentos, restricGes fisicas e
psicolégicas. Os autores concluiram que as interpretacdes dessa situacdo feitas pela crianca e
familia ocorreram no decorrer de percursos temporais variados por meio de conhecimentos
construidos por ciclos de referéncias pessoais e interativos, continuamente reformulados e
reestruturados.

A descoberta do diagnostico de uma doenca crénica é rica em significados que
possibilitam a reflexdo sobre a importancia desse momento e dos acontecimentos que a
sucederdo na vida de determinada familia. Ao vivenciar essa situagdo os sentimentos mais
comuns, descritos pelos participantes deste estudo foram a tristeza, o choque, a auséncia

temporéaria de marcos referenciais de vida e o temor, explicitados nas falas abaixo:

No comeco foi muito dificil, eu pensava que so ela que tinha essa doenca. Depois eu fui
conhecendo outras criangas com mesmo problema. Até agora tem horas que a gente ndo quer
aceitar. (P.1)

Eu estava muito triste pelo que estava acontecendo comigo. E ndo consegui andar para frente.
Eu n&o tinha paciéncia. De repente eu deveria ter corrido mais atras. No comego eu ndo
aguentava. E com o passar do tempo € que criei forcas para estar com ele ali naquele
momento. (P.2)

Eu ndo estava preparada para isso. Eu nem sentia os pés no chdo. Eu passei muito sofrimento
e desgosto. E triste chegar aqui e 0 médico me falar que esta é uma doenca que nao tem cura,
por enquanto. Somente tratamento. Jamais vou aceitar isso. (P.3)

A mae que tem um filho com uma doenga cronica em primeiro lugar, ndo pode demorar em
pedir auxilio. Nao pode haver medo porque eles vao salvar a crianca. (P.7)

Entre os sentimentos descritos, o temor € um dos mais presentes na vida de criancas e

familias, pois esse € oriundo do diagndstico da doenca crbnica e da angustia acerca da
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evolucdo do quadro de saude da crianca. Furtado e Lima (2003) chamam a aten¢&o para o fato
de que o contato inicial com a patologia gera ansiedade e medo nos pais. Muitas vezes, eles
expressam esses sentimentos relacionando o diagnostico com uma forte e aterrorizante
apreensdo derivada da hipdtese da perda do filho de forma imediata ou no curto prazo.

Tal reflexdo é corroborada por (BOTELHO, 2005° apud STEFFEN; CASTOLDI,
2006), quando relata que, juntamente ao primeiro contato com a doenga, um turbilho de
sentimentos, entre os quais o de perda invade o nucleo familiar, mobilizando sua estrutura e
dindmica, alterando seu funcionamento, e antes disso gera angustias e temores em relacdo ao
futuro. O momento inicial em que a noticia da doenca é dada as criancas e as familias faz com
emerjam sensagdes que serdo vivenciadas remetendo a um estado inicial de desorientagéo e
inseguranca, especialmente quando essa situacao ndo foi vivenciada anteriormente.

As falas dos participantes do estudo acima mencionado evidenciaram que, no
momento da descoberta do diagnéstico da doenca cronica, o sofrimento surgiu e assumiu
diversas formas, o que permitiu as familias organizarem sua experiéncia e transmiti-la aos
outros. A abordagem da experiéncia da doenca permite, nesse momento, o reconhecimento de
dimens@es importantes do tratamento, possibilitando uma compreensdo mais abrangente do
fendmeno da enfermidade. Oliveira, Costa e Nobrega (2006) vdo ao encontro desse
pensamento ao constatarem em seu estudo que, diante do impacto de um diagnoéstico com
caracteristicas de cronicidade, as familias tentam encontrar fatos que expliguem essa
realidade. Ao expressar 0s seus modos de ver a vida, agora transformados pela experiéncia
vivida com a doenca de um filho, os pais revelam o seu vir a ser que se originou nao somente
da dor, mas do seu proprio esfor¢o cotidiano de superacdo desse e de outros sentimentos
oriundos da descoberta dessa nova situacéo.

Os aspectos limitantes das doencas crbnicas e as consequéncias de seu tratamento
acarretam desgastes e sofrimentos, gerando intensa ansiedade na crianca e na familia. Ap6s o
diagnostico, geralmente sdo assistidas por uma equipe interdisciplinar de salde, entretanto, a
nova realidade requer a instrumentalizagdo da familia para a sua incorporacdo na vida
cotidiana e no ambiente domiciliar. Os familiares cuidadores adquirem, nesse momento,
habilidades que levardo a execucdo de um cuidado que considere seus potenciais de
enfrentamento dos desafios diarios no convivio com essas patologias (MORAES; CABRAL,
2004; STRASBURG et al., 2011; SOUZA, et al., 2012).

5 BOTELHO. In PERINA, Elisa; NUCCI, Nely A. Guernelli (Orgs.). As dimensdes do cuidar em
psiconcologia pediatrica. Campinas: Livro Pleno, 2005 apud STEFFEN; CASTOLDI, 2006 .
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Os sentimentos da familia merecem destacada importancia de analise, pois indicam
caminhos que conduzem o0 conhecimento do cuidado a ser implementado. Nesse sentido,
Aradujo et al. (2009) preconizam que a crianca e familia que convivem com a doenca cronica
merecem atencdo especial, desde o0 momento do diagndstico, ndo somente do ponto de vista
bioldgico, mas das dimensBes psicoldgicas, sociais, e espirituais, que estdo em conexao
continua e cujo equilibrio é fundamental para a execugdo do cuidado e convivio com a doenca
cronica.

No entanto, a compreensdo e 0 manejo das emocgdes despertas pelo aparecimento de
manifestacdes da doenca crdnica ndo sdo os Unicos desafios a serem transpostos pelas familias
e criancas. No que tange a ciéncia do desenvolvimento humano diversos fatores interferem no
modo como os individuos lidam com os diferentes eventos ambientais a que sdo expostos ao
longo do ciclo de vida (KOHLSDORF; COSTA JUNIOR, 2008). Assim, a experiéncia com a
doenca é expressa, interpretada e comunicada por a¢fes dos familiares que trazem consigo
conhecimentos adquiridos em momentos passados e projecdes para o futuro. A rotina
cotidiana e as aspiracOes dessas familias transformam-se, e a partir das novas organizacGes de
vida os sonhos e desejos individuais e coletivos desestruturam-se momentaneamente para,
apos, voltarem a se manifestar de uma forma nova.

A situacdo do convivio com a doenca crbnica propicia a mobilizacdo de forcas e
conhecimentos que ocorre nos momentos em que a familia é convidada a lutar pela vida da
crianca. O primeiro ato € a procura de um local para que o seu (ua) filho (a) obtenha meios de
atendimento referenciados e de qualidade, o que constitui um caminho percorrido por muitas
familias em um contexto de dificuldades variadas. Longas jornadas, que contemplam viagens
e afastamento do local de domicilio, empreendidas em uma busca que, para muitos, € ardua e
instalada em cenarios de vida ainda ndo preparados para essas transformacdes.

Segundo Barata (2012), as questdes das desigualdades sociais permeiam situacGes de
salude publica no Pais e sua analise pode ser feita em ambito de duas problematicas
fundamentais: a desigualdade nas questdes relativas a producéo do processo saude/doenca que
envolve os determinantes sociais do estado de saude das pessoas, e as inimeras diferencas que
emergem no momento em que se procuram meios de acesso aos servicos de saude e sua
utilizacdo em diversos cenarios.

Dentro desses cenarios, inicialmente, insere-se a dificuldade de acesso das familias e
das criancas aos Servicos de Saude que realizem um adequado diagndstico e implementem a

terapéutica e cuidado eficazes para com as doengas cronicas:
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Quando se busca solugdo para um problema de salude, quando se recorre a
um médico, a um posto de saude, a um hospital, o resultado obtido é fruto
dessa complexa e imbricada relacdo. Os mdltiplos aspectos que interagem
mutuamente concorrem, por um lado, para a disponibilidade de um deter-
minado conjunto de agdes e servi¢cos ou, por outro, para 0 surgimento de
dificuldades de acesso aos mesmos (CAMPQS, 2003, p.570).

Afonso e Mitre (2013), ao realizarem uma pesquisa com familiares de crianca com
Fibrose Cistica, apresentam, em seus resultados sobre o momento da descoberta do

diagndstico, a seguinte constatacéo:

Todas as narrativas descreveram uma peregrinacdo por servigos e
profissionais até que as familias chegassem ao centro de referéncia.
Consequentemente, a obtencdo do diagndstico variou em periodos de dois
meses até quatro anos, 0 que, em muitos casos, agravou o quadro da crianca,
configurando um subtratamento sob a ética da humanizagéo, entendendo
este dltimo conceito como a valorizagdo e a participagdo dos diferentes
sujeitos e saberes, a construgdo de um modelo de atencdo voltado as
singularidades com uma visdo integral de salde e a oferta de melhores
servicos (AFONSO; MITRE, 2013, p.2607).

Essa situacdo também foi vivenciada pelas familias ouvidas neste estudo, as quais,
relataram dificuldades em conseguir consultas e internacGes para as criangas, especialmente
em suas cidades de origem, antes ou ap6s da descoberta do diagnéstico da doenca cronica.
Travassos e Martins (2004) discorrem sobre o acesso como um conceito que ndo pode ser
simplificado e que, muitas vezes, é empregado de forma imprecisa e pouco clara no que diz
respeito a sua relacdo com o uso de servicos de salide. E um conceito que varia em tempo,
contexto e terminologias.

Diante da constatacdo de uma forma de “sentenca”, que a denominacdo de uma
patologia representa, ha a existéncia de uma mobilizag&o interna de luta da familia contra os
determinismos e as limitacGes impostas pelas doengas. As falas a seguir apresentam situacgoes
que ilustram momentos em que os territdrios geograficos séo ultrapassados pelas necessidades

imediatas e pela dolorosa realidade do diagnostico da doenga cronica:

Eu me isolei com ele porque daqui a pouco tem que largar tudo e vir para ca. (P.3)

Nao foi facil a caminhada. Aconteceu que um dia 0 médico dela veio a Porto Alegre, para um
Congresso e conheceu uma médica que sensibilizada com nosso caso foi até a minha cidade e
descobriu o verdadeiro diagnostico. (P.9)
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As idas e vindas fazem parte. Gracas a Deus ela esta bem agora. (P.7)

Amador et al. (2013) reiteram que o cuidado a uma crianga que convive com a doenca
cronica exige tempo e dedicagdo para sua execucdo. A obrigacdo presente no deslocar-se,
deixando para tras ndo somente o bem imovel residencial, mas principalmente os bens
afetivos, representados pelos outros membros da familia, significa um esforco presente nas
trajetorias dos familiares.

Os mesmos autores discorrem, ainda, sobre a importancia da reflexdo sobre o0s
prejuizos fisicos e psicoldgicos implicados aos pais e familiares nessa situacdo. A qualidade
de vida dessas pessoas pode alterar-se consideravelmente e a tendéncia para desequilibrios
emocionais apresenta-se com intensidade ao longo da vivéncia dessa situagdo (AMADOR et
al., 2013).

Mesmo imersos em situacBes que os obrigam a sairem de suas casas para conseguirem
o0 atendimento, as pessoas responsaveis pelos cuidados a uma crianca cronicamente enferma
conseguem manter o foco de suas atencbes voltado inteiramente para o bem-estar e
recuperacdo da crianca. N&o existe dificuldade que se torne maior do que o desejo de ver seus
filhos restabelecidos, ou com os sintomas das doencas controlados, possibilitando que eles
voltem aos cursos normais de suas vidas e as atividades préprias de suas faixas etarias.

Taddeo et al. (2012) identificam, na realidade de saude publica do Pais, barreiras
geogréficas que dificultam a locomocao de pacientes com doengas crénicas e seus familiares
que constituem fatores que podem impossibilitar 0 acesso a salde e ao tratamento continuo,
necessario a manutencdo da vida dessas pessoas. O acesso aos Servicos € um componente
essencial para que se possa prestar auxilio positivo as situaces de salde das pessoas. Os
servigos sdo permeados de necessidades e expectativas por quem os utiliza, pois Ihes assegura
a qualidade de atendimento em situac@es criticas, como a descoberta de uma doenca crénica
(LIMA et al., 2007). Sendo assim, é fundamental conhecer de que como estdo organizadas as
acOes de cuidado e assisténcia e como criangas e familias as alcancam, refletindo-se sobre
praticas profissionais e realizando intervencbes em relagdo a forma de organizacdo dos
servigos, visando ao seu aperfeicoamento.

A reflexdo sobre o suporte social que conduz e auxilia 0 processo terapéutico da
crianga que vive com a doenca crbnica deve incluir as relacbes de compartilhamento de
decisbes buscando-se a sua autonomia. A qualidade dos cuidados que Ihe séo dispensados

nos Servicos de Saude requer estratégias sistematicas e dindmicas que considerem seus
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sentimentos, experiéncias anteriores e opinides (NASCIMENTO, 2005; BELTRAO et al.,
2007; ARAUJO et al., 2009).

Ao ouvir as familias de criangas que vivem com a doenca cronica, neste estudo, foi
possivel perceber seus cotidianos imersos em situacdes de desigualdades sociais. Apos
conseguirem estabelecer-se no Hospital Centro de Referéncia e iniciarem o tratamento das
patologias que acometem seus filhos, outras dificuldades emergiram, sendo elencadas como
principais as socioeconémicas.

Para Nascimento e Rocha (2008), a economia tem grande impacto na saude das
pessoas, interferindo no seu bem-estar psicoldgico e social. Em paises com uma distribuicdo
de renda muito desigual, como o Brasil, é possivel identificar dificuldades econdémicas nas
familias de criancas que vivem com doencas cronicas. Quando a distribuicdo de renda torna-
se mais uniforme, em determinado contingente populacional, este é considerado mais
saudavel, com melhores indicadores de qualidade de vida e menores taxas de mortalidade, o
que gera uma relacdo de proporcionalidade entre meios e condi¢6es de salubridade. Gomes e

Pereira (2005) colaboram com esta reflexdo ao afirmarem que

[...] as transformagdes ocorridas na politica econdmica do Brasil produziram
profundas mudangas na vida econdmica, social e cultural da populagéo,
gerando altos indices de desigualdade social. Como reflexo dessa estrutura
de poder, acentuam-se as desigualdades nas distribuicGes de renda das
familias, afetando as suas condi¢fes de sobrevivéncia, reforgando sua
submissdo aos servigos publicos existentes e impondo-a sacrificios e
rentncias (GOMES; PEREIRA, 2005, p. 360).

Entre as maiores dificuldades associadas aos cuidados de enfermidades pediatricas
cronicas, estdo 0 aumento de gastos com despesas médicas, medicacOes, transporte e
deslocamento e alimentacdo e o risco da perda de vinculos empregaticios por parte dos pais e
familiares, necessérios a sua subsisténcia e a da crianca (KOHLSDORF; COSTA JUNIOR,
2008).

As dificuldades socioecondmicas instalam-se, na vida da crianca e da familia,
ilustradas por situacGes como a da falta de insumos financeiros suficientes e que contemplem
0 pagamento das despesas de alimentagdo, medicacdes e transporte de e para suas cidades de
domicilio. Essas afirmacfes sdo ilustradas pelas falas de participantes que verbalizam as

dificuldades originérias das barreiras impostas pela falta de recursos em seus contextos:

No inicio do tratamento eu ndo tinha um real. (P.2)
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Eu pago aluguel, luz e &gua. Economizo para ndo gastar. Na minha casa moramos 0s dois. A
casa esta mobiliada. Gracas ao bom Deus estou conseguindo. (P.3)

Eu gastei muito dinheiro com os médicos. Nos primeiros meses, foi complicado a prépria
guestdo da medicacdo. Depois a Prefeitura passou a pedir, eu vinha a Porto Alegre buscar, e
as vezes ndo vinha e eu tinha de comprar. Ai até pedia empréstimos. (P.6).

As despesas todas sdo comigo. Tudo nés pagamos. Até alguns remedios que sao dificeis de
conseguir nds compramos. E muito dificil. (P. 7)

A questdo do transporte é algo muito dificil. Geralmente eu venho de 6nibus, porque na minha
cidade esti lotado ou ndo ha. Outra coisa dificil & escola adaptada as necessidades da
crianga. Faltam professores preparados e verbas. Na verdade, apesar de hoje se falar em
inclusdo social, obrigam as pessoas a fazerem e ndo as preparam para isso. (P.9)

As dificuldades financeiras enfrentadas pelas familias tornam a experiéncia de
vivenciar a doenga cronica ainda mais dolorosa. Os cenarios em que estdo inseridas englobam
determinantes de superacdo de situacdes de dificuldades financeiras. Existe, em cada uma
delas, uma transformacdo, uma capacidade de luta, que é, por vezes, dificultada, mas nao
determinada pelo perfil socioeconémico (PEDROSO; MOTTA, 2009; SILVA et al., 2010). O
preco elevado de medicacdes, muitas vezes ndo fornecidas pelo Estado, os gastos com tarifas
e combustiveis relacionados ao deslocamento necessario até hospitais e postos de salde, o
fornecimento de uma alimentacédo e vestuario adequados a crian¢a sdo obrigacdes as quais as
familias adaptam-se para cumpri-las, muitas vezes, as custas de grandes abnegacdes.

A oferta de apoio financeiro e a disponibilizacdo de meios para o cuidar sdo
extremamente importantes para a familia, porque esses recursos sao essenciais para o cuidado
das criancas e, sem eles, as familias ndo teriam as condi¢cdes minimas para sobreviver no dia-
a-dia (NASCIMENTO; ROCHA, 2008). No entanto, mesmo atingida por situacoes
desgastantes, como as privacdes originarias da escassez de insumos monetarios, a familia
mantém o foco de sua atencdo sempre voltado inteiramente ao bem-estar e a recuperacdo da
crianca cronicamente enferma. Nao existe dificuldade que se torne maior do que o desejo de
ver seus filhos restabelecidos, ou com os sintomas das doencas controlados, possibilitando
que estes voltem aos cursos normais de suas vidas, e as atividades préprias de suas faixas
etarias.

A situacdo socioecondmica é o fator que repercute diretamente e, algumas vezes, de
forma vil, nas familias. Gomes e Pereira (2005) ressaltam que essa situacdo aumenta a
suscetibilidade das pessoas a tornarem-se vitimas da injustica social, da pobreza, d da falta de
perspectiva e de um projeto existencial, 0 que impde as criangas que vivem com a doenca

cronica e aos seus familiares, uma luta, muitas vezes desigual, pela sobrevivéncia. Este



90

quadro ja pode estar presente em uma organizagdo familiar repleta de conflitos e dilemas que
sdo agravados pelo fato de ter um filho realizando um tratamento de uma patologia de
prognostico reservado.

Refletindo acerca dessa problematica, Gontijo e Medeiros (2009) afirmam que a
familia, incluindo suas condi¢fes de subsisténcia, € um dos principais elementos que irdo
determinar a forma de existéncia social da crianga, contribuindo de forma fundamental para
que estabeleca e construa suas relacbes com o meio em que vive. Diversas situacfes surgem
como desafiadoras no momento da descoberta de uma doenca crénica. A escassez de meios
para prover as demandas de internacdes e consultas ambulatoriais que irdo seguir-se € uma
das mais frequentes e mais atemorizantes para os pais e familiares.

Aproximar-se da realidade de cada familia, identificando suas necessidades e
dificuldades socioeconémicas, estabelecendo um vinculo e uma relagdo de confianca afetivos,
favorece a construcdo das préticas efetivas de cuidado. Os membros da organizagdo familiar
devem ser convidados a se responsabilizarem e a participar do cuidar da crianga que vive com
a doenca crbnica, possibilitando a unido de esforcos e auxilios financeiros para o
desenvolvimento de um ambiente acolhedor e favoravel ao seu desenvolvimento. Faz-se,
entdo, necessaria a adequada identificacdo das situacGes de dificuldades financeiras dos
familiares, por parte dos profissionais de saude e cuidadores e o conhecimento de alternativas
que possam minimizar seus efeitos, por meio de uma profunda reflexdo, em que novas
atitudes sejam colocadas em pratica (PEDROSO; MOTTA, 2010).

Ao se avaliar a situacdo de criangas que convivem com a patologia crbnica é
necessario caracterizar e contextualizar os fatores que possam interferir nos mecanismos de
enfrentamento existentes em cada realidade familiar, advindos dos seus mais diversos
ambitos, e as dificuldades que a descoberta da cronicidade de uma doenca apresenta, precisam
ser solucionadas. E ndo sdo apenas os desafios da situagdo econémica, que aparecem em
consequéncia das transformacdes iniciais originadas do diagndstico. A partir dai surgem
outros obstaculos a serem superados e 0 que, inicialmente se caracterizava como
desesperanca, transforma-se em necessidade de superagdo, com esfor¢os empreendidos pela
crianca e familiares, destacando-se 0s comportamentais e cognitivos.

As davidas e inquietagdes sdo elementos que a familia procura dissipar conforme suas
possibilidades, pois o desconhecimento interfere no cuidado prestado. O acesso ao

conhecimento acerca da doenca é variavel, pois é dependente das condi¢es e impulsos de
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procura de conhecimento que cada pessoa possui nas diversas etapas do viver com a doenga

cronica:

Normalmente, a familia, quando ndo conhece muito sobre a doenca e 0s
cuidados a serem realizados, tem dificuldade para dimensionar as
modificagdes que ocorrerdo em seu cotidiano. Entdo, esta passa a sofrer
perante o desconhecido que se estabelece (MILIORINI et al., 2008, p.82)

A intencdo de obter um entendimento integral sobre a doenca, suas caracteristicas e
manifestacdes permeia o cotidiano dos pais de forma intensa, ap6s a descoberta do
diagndstico. Dentro de suas limitagdes, procuram maneiras de adquirir conhecimentos e
entender o que ocorre com os filhos, e de que forma a cronicidade da patologia pode afetar
suas vidas. Junto a isso surge a luta incessante para que as consequéncias da doenca néo
destruam o ideal de qualidade de vida e condi¢des de existéncia imaginadas por eles para as

suas criangas, se constata nas falas a seguir:

Eu comecei a apreender sobre a doenga. Porque o figado era estragado. Apreendi tudo. Fui
um pouco na internet. Conversava com outras maes. Sabia que poderia dar ascite,
sangramento, que foi o0 que deu. E eu comecei a apreender o que eles faziam para melhorar
aquilo.” (P.2)

Depois que a gente descobriu a doenga, o médico prescreveu varias medicagdes etc. A gente
ndo tinha conhecimento disso, e também sobre a medicacdo e a gente teve de conseguir esse
conhecimento. (P.10)

A compreensdo sobre a cronicidade da patologia é um processo dindmico e perpassado
pelo surgimento de dores, busca pelo conhecimento e superagdes diarias. Visando alcancar
novas alternativas de qualidade de vida e manutencdo da esperanca inicia-se uma caminhada
sem fim determinado. Diversas formas de construcdo de um cuidado efetivo sdo construidas
pela crianca que vive com a doenca cronica e seus cuidadores a medida que acumulam e
implementam os saberes sobre a doenga. Para Souza et.al. (2012), esses saberes s&o
construidos por crencas populares, experiéncias de pessoas que os rodeiam e informacoes
obtidas por outros meios.

Diante disso, faz-se necessario que o enfoque das ac¢bes de cuidado, no tratamento,
seja realizado com flexibilidade, por meio do dialogo interativo, conhecedor das fontes que
suprem os familiares de conhecimento, para que o processo vivenciado pela familia possa ser

adequadamente compreendido em todos 0s seus aspectos, pois,
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[...] o enfrentamento centrado na emocdo procura fazer a pessoa sentir-se
melhor reduzindo a sensacdo de desconforto emocional, j& o centrado no
problema visa operar mudancgas diretas no ambiente para que possa
acontecer com mais eficacia (MAAS, 2006, p. 25).

Mantovani et al. (2008), ao discorrerem sobre a tematica do conhecimento e da
aceitacdo do carater crénico da enfermidade, atentam para o fato de que varios fatores
interagem para que isso ocorra eficazmente, favorecendo o entendimento da necessidade de
conviver com a cronicidade. Dizem, ainda, que compreender a doenga constitui um grande
desafio, muitas vezes associado a sentimentos diversos que interferem na adaptagdo a nova
situacdo de saude, e ird exigir conhecimentos relativos as manifestacdes da doenca e vontade
de participacdo no seu esquema terapéutico.

A compreensdo das caracteristicas da doenca cronica pelos familiares, dizem Afonso e
Mitre (2013), ocorre de forma mais completa quando podem dispor de tempo habil para que
esse processo ocorra, envolvendo os aspectos de entendimento, assimilacdo e aceitacdo. A
utilizacdo, por parte dos profissionais, de informacdes de facil entendimento e adaptadas as
singularidades cognitivas dos pais e cuidadores auxiliam a superar as limitacbes e as
dificuldades que cada familia possa vir a apresentar nesse momento.

Assim, a experiéncia do viver com a doenca crbnica aponta, para as familias e
criangas, novos rumos que constituem o modo que possuem de entender-se enquanto ser
humano, especialmente porque as atitudes necessarias a manutencdo da vida passam a
delimitar o seu cotidiano. O entendimento dos pais de que a descoberta de uma doenca
crénica significa uma nova fase em suas vidas e de seus filhos, é permeado de singularidades
gue marcardo o periodo de tempo e definirdo os condicionantes para que esse entendimento

ocorra.

6.2 2 A Experiéncia das Familias no Viver com a Doenca Cronica

A presente categoria de analise destina-se a conduzir uma reflex&o acerca dos aspectos
que permeiam o convivio da crianca e da familia com a doenca crbnica, por meio da
organizagcdo em duas subcategorias teméticas denominadas: Familia: fonte de apoio e

superacdo; e Convivendo com a doenca cronica: sentimentos da crianca e da familia.
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6.2.2.1 Auxilios Familiares — Mecanismos de Enfrentamento do Viver Com a Doenga

Cronica

Atualmente, o conceito de familia pode ser entendido como uma estrutura de
configuracOes diversas, composta de pessoas que se unem por lagos de consanguinidade e/ou
afetivos, conduzindo as suas vidas em espacos geogréaficos e com condicbes socioeconémicas
e culturais distintas e variaveis.

A familia apresenta-se como um sistema composto de vinculos genéticos, sociais e
econdmicos, compondo uma organizacdo especifica. Constitui-se em um sistema complexo e,
ao mesmo tempo, dindmico, influenciado pelo contexto histérico e cultural em que se situa.
Ao se falar sobre o processo de saude-doenca de seus membros, as relagbes familiares, em
alguma medida, interferem na interpretacdo de cada pessoa sobre esse pProcesso
(MARUYAMA, 2009; SILVA et al 2010 e SANTOS et al. 2012).

Ao se estabelecer, ap6s a definicdo do diagndstico, a presenca da doenca crénica no
viver da crianca e da organizacdo denominada familia, o cotidiano dessas pessoas €
significativamente alterado, de forma a apresentar novas solicitagdes e dificuldades a serem
transpostas. Tal situacdo ocasiona uma mudanca que altera a estruturacdo existente e origina
uma nova organizacao na dinamica familiar.

Na maioria dos casos, 0s pais, em especial a mée, assumem o papel de cuidadores
primarios da crianca, que, por estarem em contato direto com ela, conhecem todas as suas
necessidades. No entanto, essa (s) figura (s), nas quais as acdes de cuidar estdo centralizadas,
carece(m) do apoio de outros membros da familia, ndo somente para ser (em) auxiliado (s) na
execucao de atividades diversas, mas, também, para, como seres humanos que sdo, obterem

suporte afetivo e emocional:

A manutengdo do equilibrio decorrente de auxilio matuo entre a pessoa
doente e sua familia é relevante para o tratamento, além de favorecer a
qualidade de vida familial. Quando a familia proporciona colaboracdo
continuamente, ameniza o sofrimento causado pelo adoecer e favorece a
adaptacdo as situacdes vindas da doenga crénica, principalmente no retorno
ao lar apds periodo prolongado de internacdo (MILIORINI et al. 2008, p.
82).

Acerca do papel assumido pelos pais durante o convivio com uma situacdo de

adoecimento, Oliveira et al. (2014) dizem, conferindo destaque a figura materna, que eles
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ocupam a posicao de cuidadores primarios da crianca pelo fato de que, na maioria das vezes,
sédo 0s maiores conhecedores dos comportamentos habituais da crianga, 0 que 0s torna mais
aptos a identificarem qualquer alteracdo da normalidade.

O estabelecimento de um cuidador familiar, geralmente representado pela figura
materna, na qual os cuidados da criangca sdo centralizados, pode estabelecer-lhe uma

sobrecarga de responsabilidades:

Aliado a problematica da complexidade, familiares cuidadores, em sua
maioria mulheres, ainda lidam com o carater, continuo e permanente dos
cuidados a crianga, fator que exige dedicacdo exclusiva ao atendimento de
tantas demandas. No cotidiano de vida das familias pouco sabe-se sobre a
rede familial do cuidado, quais sdo 0s membros da familia pertencentes a
essa rede, suas formas de organizacao e sobre 0s recursos que possuem para
conduzir os cuidados (NEVES; CABRAL; SILVEIRA, 2013, p. 563)

O surgimento de uma dificuldade como a doenca crbnica faz com que a familia
presencie, em seu interior, um abalo de grandes dimensGes. A unido de seus componentes,
nesse momento, origina a mobilizacdo das potencialidades individuais que, somadas,
conduzem a superacdo e propiciam um ambiente em que exista seguranca e sensacdo de
acolhimento e que possibilite a crianga melhor qualidade no viver com a patologia. Essa

constatacdo € evidenciada pelas falas a seguir:

Eu apreendi a valorizar o ambiente familiar. Hoje em dia a gente vai muito 14 no meu
pai. Eu sinto falta de estar indo l4. Antigamente o que importava mesmo era
amizades, festas. (P.2)

Os meus irmados sdo os que mais me ajudam. O pai dele tinha outra familia. Ele tem
outros filhos tudo. E é dificil, é longe. E dai fazer o que? Lutar. E eu pe¢o a Deus
muito. Eu me ajoelho no chédo a Nossa Senhora e peco a ela pela vida dele. (P.3)

Tudo na minha vida e da minha familia mudou muito. Meu marido est4 sempre na
correria porque trabalha. Ele vem aqui dia sim e dia ndo. A gente ndo pensava que
iria acontecer o que aconteceu. (P.8)

O meu marido é bem compreensivo. Mudou tudo na nossa vida. Até a vida sexual. E ele
entende. Geralmente eles conseguem outra mulher. Ele néo! Ele est4d sempre comigo.
Trabalha e ajuda nos cuidados. (P.10)

Evidencia-se, nos discursos, o fato de que ao contar com o apoio de familiares, e até
de amigos proximos, as responsabilidades s&o distribuidas de forma a demonstrarem que esse
cuidador ndo esta sozinho e que outras pessoas compartilham sentimentos e atitudes

necessarias ao desenvolvimento do tratamento. As maes ouvidas no estudo relataram que, ao
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sentirem a presencga concreta do companheiro ao seu lado, vivenciam a experiéncia de um
cuidado conjunto e quando isso ndo se torna totalmente possivel, tendo em vista as
necessidades de trabalho e subsisténcia, representa, ao menos, que o caminho é percorrido a
dois e as emocdes sdo compartilhadas.

A valorizagdo, feita pela mée, da presenca do familiar no auxilio ao cuidado da crianga
adquire destaque quando relacionada ao coOnjuge. Isso acontece porque a sobrecarga de
cuidados e o temor de uma provavel dissolucdo do matriménio, por ndo poder mais
desempenhar certas atividades conjugais e ter de reverter sua atencdo de forma integral a
salde da crianca, sdo sentimentos que assombram o imaginario de algumas mulheres,

confirmado em outro estudo, conforme o fragmento a seguir:

Quando os casais sdo separados ndo havia qualquer ajuda ou interesse dos
parceiros. Nos casais que permaneciam juntos os homens ndo conseguiam
ter uma relagdo afetiva com as criangas ou com as esposas, deixando um
vazio emocional que sobrecarrega as mulheres e acrescenta aos sofrimentos
ja existentes 0 medo de perder seus parceiros (SANTOS, 2003° apud
AFONSO; MITRE, 2013, p. 2608).

Constitui-se um fato a afirmacdo de que a maneira como a crianca e a familia
enfrentam a doenca crbnica esta associada a fatores da organizacdo e interacdo familiar
(VIANA; BARBOSA; GUIMARAES, 2007). Isso ocorre porque as interpretacdes do
processo de adoecimento e sua terapéutica distinguem-se em cada uma dessas formas de se
organizar. A atitude de cuidar constitui-se em uma construcdo cultural pautada em uma
aprendizagem familiar que leva em conta as experiéncias, valores e crencas dessa
organizagao, fazendo com que a informagé&o transite entre geragfes (OLIVEIRA et al.2014).

Algumas familias consideram essa situacdo extremamente perturbadora, deixando-se
tomar pela desarmonia e desestruturacdo. Outras conseguem, passados 0s impactos iniciais,
conduzirem-se com equilibrio e cooperagdo de modo que todos os membros executem as
tarefas que Ihe sdo solicitadas para o cuidado da crianca.

Essa cooperagdo, que objetiva uma efetividade no cuidar, deriva de caracteristicas
préprias do meio familiar. Santos e Figueiredo (2013) identificam, como resultante de estudo
desenvolvido com familiares de criancas que vivem com determinada doenca crénica, a
constatacdo de que esses familiares percebiam a necessidade de estarem ligados intimamente

durante o decorrer do tratamento. A adaptacdo a nova realidade exigia-lhes que fossem

6 SANTOS, Maria Elizabeth Ribeiro. Criancas e doenca cronica: a vida possivel. 2003. 262 f. Tese
(Doutorado)-Programa de P6s-Graduagdo do Instituto de medicina Social- Universidade Estadual do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2003.
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flexiveis em suas condutas para enfrentarem os desafios que se apresentavam. Para as autoras,
a descrenga no sucesso da terapéutica ndo se tornou evidente, em frequéncia relevante, no
cotidiano das familias. A coragem surgia ilustrada pela confianca em suas crencgas, nas
instituicGes, nos profissionais e nos olhares e gestos de seus filhos que os conduziam a
esperanca.

No entanto, vale ressaltar que a desesperanca esta presente em determinados
momentos na vida das familias. E importante analisar a juncdo dos familiares na mobilizacio
de forcas e atitudes em busca de um objetivo comum, o que exige determinacdo para
ultrapassar os limites fisicos e emocionais representados pelas diversas noites sem condicGes
de descanso, pelos momentos de culpabilizacdo e de temor. Este ultimo relaciona-se
especialmente a administracdo de medicacdes e a morte, com a qual travam uma luta ardua e
continua.

Essa luta constitui o enfrentamento da doenca cronica que é, em sua totalidade, um
processo, muitas vezes, extenso em aspectos de temporalidade. Para Silva et al. (2010) e
Baltor et al. (2013), esse processo exige da familia, por possuir internacfes periddicas e
acompanhamento sistematico, dedicacdo e reorganizacdo da vida, incluindo tarefas e financas,
no intuito de atender as necessidades da crian¢a na melhor forma de cuidar.

As dificuldades que uma familia enfrenta ao conviver com a doenga cronica sdo de
diversas ordens e em todas elas o alicerce familiar faz-se fundamental, estando esse auxilio
imerso em ricos significados. A fala abaixo expressa essa condicdo e desenvolve a reflexdo
de que o cuidador principal precisa sentir-se amparado e inserido em um ambiente propicio a

vivenciar as dificuldades e as conquistas de periodos em que a crianca necessita de dedicacao:

O meu sogro fez uma casa para a gente. Tudo isso ele fez por nds. Isso ele ja estava na lista
de transplante. Era gravidez, o marido internado, ele na lista, tudo junto. Ele e minha sogra
que nos ajudaram. (P.2)

Nesse processo de construgdo do cuidado a crianga que vive com a doenga crénica, a
familia € um marco de referéncia e peca fundamental para o sucesso do proprio trabalho e dos
profissionais de salde envolvidos na busca do sucesso do tratamento. Baltor et al (2013)
descrevem que, em alguns momentos do tratamento, o auxilio familiar pode se caracterizar
pela designacdo, por um periodo ou por todo o tratamento, de outro familiar como cuidador
principal da crianca, colocando-se a frente e ao centro da organizacdo das ac¢Oes de cuidado,

desempenhando um papel que usualmente cabe aos pais. Varias situacfes convergem para o



97

estabelecimento dessa situacdo, embora ndo constitua a maioria dos casos, mas ela existe.
Looman, O’Conner-Von e Lindeke (2008) citam exemplos, como aspectos criticos que
conduzem a reflexdo, a falta de dialogo e o estabelecimento de vinculos efetivos e solidos na
familia, o que merece ser analisado em profundidade, visando favorecer a promoc¢do de um
cuidado humanizado e a manutencdo da esperanca em momentos dificeis.

Nessa mesma linha de pensamento, e dentro da tematica abordada nesta subcategoria,
é impreterivel a reflexdo acerca das situacOes opostas as descritas até agora, caracterizadas
pela negligéncia de auxilios nas atitudes cotidianas de cuidado para com a crianca que vive
com a doengca crénica. Quando ndo se constata a presencga familiar, constituindo-se em auxilio
efetivo, as sensacBes de abandono fazem-se presentes e constituem-se em mais um obstaculo
a ser transposto.

A esse respeito, Cruz-Ortiz et al. (2011) afirmam que ao se pensar sobre as abordagens
da evolucdo do cuidado familiar, as caracteristicas peculiares que menos modificacGes
sofreram ao longo dos tempos dizem respeito ao que € realizado no ambiente doméstico, logo,
impregnado de significacdes culturais. Também relatam a existéncia de uma maioria de
cuidadoras do sexo feminino sentindo-se desamparadas por executarem as acdes de cuidar
sem o auxilio de outras pessoas da familia, o que reflete as questes de género inseridas nessa
problematica.

No momento em que se instala tal situagdo, novas potencialidades internas do
cuidador principal sdo mobilizadas. No entanto, 0 comportamento dos demais membros da
organizacdo familiar é observado e a falta de apoio plenamente sentida, como explicitado nas

falas a seguir:

Tem mées que gragas a Deus tem apoio. E eu tive de ficar um tempo sozinha aqui. O pai e a
avo bioldgicos néo se envolvem. Disseram que iam doar o figado s6 que nem pagar a pensao
eles ndo pagam. (P.2)

Somos s6 eu e minha esposa que assumimos. Entdo, praticamente somos nds que conhecemos
melhor a situacdo. Tem avo e avo s6 que eles vém la em casa e s visitam. (P.6)

Na verdade, para cuidar quase sou s6 eu. E importante, a gente sente falta de um apoio. A
familia toda esta longe. Avo ela s6 tem a minha mée, do lado do pai, por exemplo, eles ja sdo
falecidos. (P.4)

O envolvimento intimo e forte desencadeado pelo viver com a doenca cronica expde
0s pais da crianga a desgastes fisicos que poderiam ser amenizados se a familia fosse

cooperativa no cuidado, tanto com o que ocorre no ambiente hospitalar quanto domiciliar.
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Quirino e Collet (2012) preconizam que as atitudes de auxilios diversos, alternar visitacGes e
fazer-se presente no cuidar podem favorecer momentos de descanso no enfrentamento dos
desafios que se originam na exposicao de seus filhos a terapéuticas, muitas vezes dolorosas e

invasivas. Além disso, as autoras ainda afirmam que

[...] o compartilhamento do cuidado com outros membros da familia pode
proporcionar tempo necessario para se dedicar aos filhos saudaveis que
permanecem em casa, ou que se deslocaram para casa de familiares como
avos e tios, a fim de aliviar sobrecargas e preocupagdes (QUIRINO;
COLLET, 2012, p. 301).

A organizacédo familiar constitui o eixo de sustentacao e orientacdo da crianga que vive
com a doenga croénica, constituindo-se a sua fonte de equilibrio e a sua referéncia. Assim, é
indispensavel que seus membros estejam internamente unidos e comprometidos com a
execucdo do cuidado. A desestruturacdo familiar possui efeitos variaveis em intensidade e
manifestacbes na conducdo do tratamento, pois as criangas e seus cuidadores precisam
sentirem-se afetuosamente acolhidos e amparados pelo restante da familia, por amigos e pelos
profissionais de salde com 0s quais interagem.

As afirmacgdes de Miliorini et al (2008) indicam a percepcdo de que a presenca de
afetividade entre os integrantes da familia auxilia o0 seu ajuste as necessidades da doenca
cronica. Também declaram que a vivéncia conjunta de momentos oriundos da doencga é um
potencial fortalecedor das relagbes familiares e faz emergir os sentimentos de confianga,
esperancga e amor, mas, também, quando isso ndo ocorre, produz a preocupacao, 0 medo e a
culpa. O convivio com uma doenga crénica coloca a familia em uma situacdo dita de risco,

pois

[...] a doenca crobnica, devido as suas caracteristicas e, especialmente, quando
ndo devidamente controlada, desgasta as energias da familia, ja que, ao
manifestar suas diferentes alteragdes, transforma seu cotidiano (MILIORINI
et al. 2008, p.90).

Aliados aos casos de escassez de atencdo e afeto aos pais cuidadores da crianga que
vive com doenga cronica, outra dificuldade, algumas vezes derivada destas, pode ser
observada no cotidiano das familias: o preconceito e a discriminagdo em relacdo as
caracteristicas e as manifestaces da doenga.

Gon, Rocha e Gon (2005), ao analisarem a questdo dos estigmas na infancia, afirmam

que: da mesma forma que na historia antiga os estigmas eram usados pela civiliza¢do grega
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para colocar um ser humano em posicéo inferior e de exclusdo perante a organizagéo social,
contemporaneamente criangcas que vivem com uma doenca cronica cujas manifestacoes
corporais sejam externamente observaveis, também podem ser discriminadas e consideradas
diferentes por outras pessoas.

Essa situacdo apresenta-se de uma forma que, muitas vezes, é descrita como mais

dolorosa, no meio familiar, ultrapassando, portanto, o ambito social:

Situacdes e comentarios preconceituosos gque a familia enfrenta por parte da
sociedade ao sair de casa com a crianga sdo constantemente retratados. Tal
fato desperta sentimento de tristeza e indignagao ao perceber que sua crianga
ndo € aceita e € tratada com preconceito e distanciamento por alguns
membros da sociedade. Toda essa cena € captada pela familia que sofre pela
rejeicdo da crianca, assim como pelas dificuldades no convivio e insercao
social (BOLLA et al, 2013, p. 287).

No entanto, embora exista o comportamento excludente dos demais membros da
familia em relagdo a crianga, esse fato também estreita lagcos de companheirismo e fortalece o

amor e a confianga dos pais para com os seus filhos, como apresentam as falas abaixo:

Houve pessoas que ndo aceitaram ele. Pessoas que ndo sao importantes para ele. Sé que os
mais importantes mesmo todos aceitaram e esperaram a vinda dele.” (P.5)

Da parte da familia eu posso dizer que as vezes eles ndo entendem o que esta acontecendo. Eu
tenho que explicar. E dificil. Eles ndo querem aceitar. Ela tem situagdes que outra crianca
nao tem. (P.6)

O preconceito esta dentro das pessoas, ndo fora. Eu ndo me preocupo com o que eles pensam.
E ninguém ¢é para ser perfeito, é para ser feliz. Se uma crianga ¢ feliz entdo ela é perfeita. O
olhar da mae faz bem, porque se alguém machuca, consola. (P.9)

A visualizacdo das limitagdes fisicas ou cognitivas oriundas da doenca oferecem aos
pais outros parametros para a construgdo de um conceito de “normalidade” para seus filhos.
Cada gesto novo, cada som emitido, cada olhar que gera emogéo, constroem um mundo que
para eles em nada difere do das criangas ditas “sadias”, pois 0 que € natural a uns, torna-se
conquista e vitoria para outros. Esse fendbmeno pode ser explicado por fatores como o0s
apresentados por Miranda (2003) e Albuquerque et al.(2012), ao preconizarem que 0
aparecimento de determinada limitagdo cognitiva e/ou corporal de uma crianga proporciona o
desenvolvimento da adaptagdo parental ao cuidado. Isso ocorre com determinados graus de
ajustamento diretamente relacionados ao impacto da patologia no nucleo familiar e como este

mobiliza formas de administra-la.
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As manifestacdes corporais de seus (uas) filhos (as) transformadas pelos sintomas de
determinada patologia séo interpretadas a luz de outros valores, que 0s (as) torna unicos (as) e
especiais em seu existir. A crianga que convive com a doenca crbnica deixa de ser uma

crianga que convive com o diagndéstico e passa a ser o filho (a) tdo esperado (a):

Os pais da criangca que vive com a doencga crbnica apresentam muitas
preocupacdes, entre elas a propria reacdo do restante da familia ao
diagnostico. A reflexdo que surge acerca da possibilidade de rejeicdes e
preconceitos que a crianga possa vir a sofrer desenvolve nos pais
inseguranca, € a0 mesmo tempo, a valorizagdo dos auxilios que lhes sdo
oferecidos (BOLLA et al. 2013, p.286).

As lutas diarias empreendidas contra a doenga e suas limitagbes transformam os
parametros existentes nas idealizacGes familiares acerca da “crianga ideal”. Essas mudancas
na forma de enxergar o desenvolvimento infantil surgem do desejo interior dos pais e
familiares de que a crianca sinta-se bem, incluida nos ambientes em que transita e ndo

colocada a margem pela situacéo de viver com a doenca crénica.

A esse respeito, Cavalcante (2001), salienta a necessidade de estabelecer-se
constantemente um diélogo reflexivo sobre os enfrentamentos da familia perante a doenca
valorizando as suas experiéncias, tendo em mente que cada unidade familiar compartilha,
diante desse evento desconcertante e imprevisto, lacos, davidas e metas em comum. Desde o
momento inicial do diagndstico da doenca crbnica as limitacBes impostas a crianca sao
formadoras de vinculos efetivos com seus pais, com o ingrediente fundamental da dedicacéo
(CAVALCANTE, 2001).

6.2.2.2 Sentimentos da Crianca e Familia no Viver com a Doenca Crénica

Pais e familiares cuidadores desenvolvem sentimentos diversos na caminhada do
tratamento da patologia cronica e, em certos momentos, necessitam expressar suas dores, suas
fraquezas e seus medos em relacdo ao futuro. A compreensdo dos aspectos psicoldgicos, que
quando néo se encontram em equilibrio podem culminar em momentos de crise, € uma pratica
de fundamental importancia para conhecer e entender a trajetéria de cuidado desenvolvida

pelas pessoas envolvidas no viver com a doenca e as situagdes que a constituem.
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O convivio com a doenca crénica é percebido como um divisor de &guas na histéria do
nacleo familiar, dimensionando um conflito de sentimentos descrito pela familia como um
periodo de luta pela sobrevivéncia por se sentir atingida profundamente em suas sensacoes
por estar diante de determinados dilemas emocionais constantes (ORTIZ; LIMA; 2007
DUARTE et al., 2012). Entre esses dilemas destaca-se 0 momento em que uma mée se vé
obrigada, geralmente por motivos de hospitalizagéo ou viagens para consultas ambulatoriais, a
se afastar de seus outros filhos, sejam eles mais velhos ou mais novos do que a crianca
cronicamente enferma, o que faz com que os sentimentos de saudade, tristeza e culpa sejam
despertados. Silva et al (2010) visualizam o distanciamento que ocorre entre 0s pais e 0s
demais membros da familia, durante as hospitaliza¢fes da crianca que vive com uma doenca
crénica, como uma modificacdo esperada e frequente na vida deles e a compreendem como
uma grande dificuldade e motivo de preocupacao.

Essas preocupacOes, traduzidas por pensamentos como o de dar mais importancia a
um filho do que a outro, ndo conhecer em profundidade como estad o desenvolvimento da
outra crianca e a incerteza pelo tempo de reencontro, angustiam e preocupam os pais. As falas

a seguir demonstram essa problematica:

Todo o tempo que eu tinha eu passava com os outros filhos, e eu tive que me acostumar com a
disténcia, me afastar. Querendo ou ndo, eles ficam vagando de uma casa pra outra. (P.2)

Eu fiquei um ano longe do meu filho mais velho e ele tinha trés anos na época. E ai eu tive
que deixa-lo nos meus irmaos. Ele 1a e eu aqui, até eu voltar. Vou fazer o que? O meu outro
filho sempre fica um pouco mais de lado. (P.3)

O pai, quando ndo esta trabalhando, olha meu filho mais velho em casa. Ele acostumou e s
quer ficar com a avd. Nao é que eu abandonei meu filho. E que ele se apoiou na avé e na tia
gue néo tem filhos. (P. 5)

Afonso e Mitre (2013) descrevem o aparecimento da dor pelo afastamento dos outros
filhos no relato de maes de criangas com Fibrose Cistica. Indo ao encontro dessa descricéo,
Nobrega et al (2012) apontam para o fato de que mulheres que sdo maes de criangas que
vivem com a doenca cronica necessitam dispensar atencdo integral as necessidades dessas
criangas. Assim, a maior parte de seu tempo é dedicada as atividades voltadas ao cuidado com
o (a) filho (a) doente, o que torna dificil o convivio com seus outros filhos a medida que elas
gostariam que iSSO Ocorresse.

A distancia de seus lares e a falta de contato com os outros membros da familia

deixam os pais, em especial as mées, constantemente angustiadas e apreensivas. Nesse
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cenario, constata-se a situacdo de que muitos dos irmaos e irmas das criangas necessitam estar
sob os cuidados de outros familiares e acabam por se acostumar e desenvolver um afeto por
eles que ndo substitui, porém, ameniza a auséncia da mée e do pai. Assim, o fenémeno do
surgimento de novos vinculos e ligacBes no interior da familia fortalece-a e culmina na
criacio de uma grande rede de apoio e cuidado. Segundo Pettengil e Angelo (2006), o
distanciamento e as alteragOes na vida familiar fazem parte da desestruturacdo momentanea
provocada pelo viver com a doenca cronica, e se o cuidado fornecido por parentes aos outros
filhos entristece a méde ao mesmo tempo a tranquiliza ao saber que eles estdo adequadamente
assistidos.

Em seu estudo, Siqueira et al. (2002) identificaram a ambivaléncia como um estado
emocional vivenciado pelas maes quando viam-se diante da necessidade de interromper suas

atividades laborativas ou domesticas para cuidar de um filho doente:

Todas as maes sentem que sdo insubstituiveis para o filho e sabemos,
verdadeiramente, que sdo. No entanto, as outras responsabilidades que tém
em casa demandam sua atencdo, 0 que gera um sentimento de impoténcia. A
maioria delas relatou em suas falas a preocupagdo com os outros filhos que
ficaram em casa sentindo que deveriam estar em dois lugares ao mesmo
tempo e que precisavam fazer uma escolha muito dificil (SIQUEIRA et al.
2002, p. 272).

O afastamento dos pais do lar e dos outros filhos e a mudanca ocorrida na vida da
familia ap6s a incorporacdo da doenca no seu cotidiano confluem para outras situacdes. No
cotidiano familiar, a sucessdo dos dias intercala sensacdes de desesperanca com a mobilizacédo
de forgas para possibilitar o enfrentamento da doenca. A vontade de que a cura ou a melhora
dos sintomas aconteca de forma rapida mostra-se constante, gerando ansiedade. O surgimento
e a duracdo dos novos habitos impostos pela doenca podem ser compreendidos como de
dificil aceitacdo.

Segundo Santos et al. (2012), os familiares de criangas que vivem com a doenca
crénica verbalizam e expressam diversificadas sensagdes que o convivio com a doenca
cronica faz emergir sob a dtica da crianca e da familia. A tristeza e a desesperanca que
permeiam o imaginario de alguns pais € também combustivel para o agir concreto na busca
constante pela vida das criancas. Alguns sentimentos ditos “negativos” possibilitam
momentos de aperfeicoamento e reflexdo e tém o potencial para demonstrar a cada pai e mée

as forgas que podem se originar de suas aparentes fraquezas.
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Sendo assim, o convivio com situacdes geradoras de estresse prejudica o estado
emocional dos cuidadores familiares ao mesmo tempo em que eles ativam mecanismos de
defesa, sentindo a necessidade de produzirem momentos de equilibrio e organizacao interior,

como evidenciado nas seguintes falas:

A gente fica estressada. E eu pensava, meu Deus! Eu acho que o que ajudou ele a estar vivo é
0 jeito dele ser. Ele é uma crianga calma. Eu procuro viver intensamente por todo o processo
de sofrimento que passamos. Eu quero compensar isso com amor. (P.2)

Eu ndo sabia mais o que era viver. Nao sentia os pés no chdo. Quando eu vejo que eu estou
entrando em depressao eu peco ajuda. Eu sozinha ndo consigo. Com dois filhos para criar. Os
dois sem pai. E ndo quero que Deus me tire ele. Meu Deus do céu. Eu amo demais ele. (P.3)

Se ele que é cheio de problemas esta sempre sorrindo, porque uma outra pessoa ndo pode
sorrir. Eu 0 amo e 0 aceito assim como ele é. Ele é tudo para mim, um anjo, minha vida,
minha alegria. (P.4)

O viver com a doenca crénica convida a familia a organizar os sentimentos para com a
crianca e com o acontecimento em si. Essa organizacdo ird dimensionar as acdes de cuidado
implementadas fazendo com que se extraia algo positivo do que, a primeira vista, ndo o era.
Sob essa perspectiva, Boff (2008) diz que na relagdo entre as pessoas podem e devem ser
incluidos projetos de felicidade que se opdem a tristeza e a desilusdo, o que se estabelece
guando ocorre um encontro intimo e uma sintonia verdadeira entre o ser que cuida e o que é
cuidado. Os membros da organizacdo familiar possuem a capacidade de criar meios para
manter a sua propria saude emocional e se constituirem em um sistema de apoio que se
alimenta mutuamente pela solidariedade (DI PRIMIO et al. 2010).

Experieénciar o cuidado a crianga que vive com uma patologia que a torne dependente
é um processo vivido pelos pais marcado pela busca de explicacdes e pelo sentimento de
inseguranca. Ao se construirem acbes de cuidado, embasadas nos significados atribuidos
pelos cuidadores familiares ao viver com a doenga cronica, faz com que essas agdes sejam
integrais, dindmicas e estejam incorporadas aos ambientes das criangas e de suas familias,
minimizando os seus temores (ORTIZ; LIMA, 2007; OKIDO et al., 2012).)

O medo acerca do futuro e, em alguns casos, da eminéncia da morte assola a familia
de criancas que vivem com a doenca crdnica. Esse sentimento, e 0s demais, é combatido
constantemente, mesmo assim ronda, a todo instante, o imaginario familiar, emergindo em
situagBes como resultados de exames ndo favoraveis ou em uma manifestacdo de piora em

algum momento do tratamento:
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Quando os sentimentos afloram no discurso das pessoas, € possivel entender
a esséncia contida neles e, a partir dai, compreender quem os vivencia. A
compreensdo dos sentimentos, por ser algo subjetivo, ndo tém um corpo
fisico, possivel de ser tocado e visualizado. Compdem um espaco invisivel.
Por isso, somente aqueles que os adquirem, nos instantes de viver a vida,
conseguem senti-los em toda sua totalidade. Diante das contingéncias da
vida o ser humano percebe a sua fragilidade ao experienciar uma situacdo de
doenca com perspectiva de morte iminente sua ou do ente querido, identifica
0 surgimento de sentimentos como desespero, medo e impoténcia
(BIELEMANN, 2003, p.136).

Acerca dos temores que compdem o viver com a doenca cronica pode-se dizer, ainda,
que sdo mobilizadores das estruturas subjetivas de tranquilidade dos familiares. No entanto,
ao mesmo tempo conduzem ao entendimento e a administracdo da situacdo, pois os familiares
tornam-se sabedores da importancia do seu fazer para o sucesso das agdes de cuidado, e as

falas a seguir o demonstram:

Eu tinha medo. Quando ele ficou trés anos na lista é que eu comecei a me apavorar. Medos
prejudicam a crianca. A gente ndo pode ter medo. Tem que ter a certeza. A duvida é um
obstaculo. (P.2)

Tem horas que a gente fica com um medo muito grande mesmo. As vezes é dificil. Tem que ter
muita forca, que é o principal e tem que lutar junto com o filho. (P.4)

As vezes fico pensando no que pode ser feito. Choro, choro e daqui a pouco passa. D4 uma
angustia. S0 Deus sabe. A gente fica pensando o que sera daqui a uns tempos. E s de pensar
e esperar ja é angustiante. (P.7)

Temos medo, s6 que a gente tem que tirar forca de algum lugar. E a vida! (P.10)

Ao longo do periodo de desenvolvimento da doencga crénica, o cuidador vivencia
aprendizados, culpabilizacdes, necessidades que demandam paciéncia e dores. Para Moraes e
Silva e Acker (2007), essas vivéncias tornam-se significativas porque estdo associadas aos
motivos que o levam a cuidar e a sua historia de vida, e sdo permeadas por sentimentos que
iniciam no medo e culminam no fortalecimento do amor.

A luta empreendida diariamente contra a doenca cronica faz com os pais e familiares
aliem o sentimento do temor com a absoluta necessidade de obterem forgas com rapidez e
intensidade. Muitas vezes, por medo e por ndo entenderem ainda o que acontece exatamente
com seu corpo, os filhos buscam em seus pais demonstracfes de confianga em sua melhora e
serenidade na conducdo do tratamento. Isto configura o que Bolla et al. (2013) consolidam em
suas reflexdes ao apontarem que o papel da familia ndo se restringe a prestacdo de uma

assisténcia direta a crianca, mas também a transmitir-lhe licbes de vida ao longo de todo o
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processo de cuidar. Desse modo, a familia, constantemente, elenca formas de dissipar os seus
temores e adquirir coragem para enfrentar todos os medos, davidas e inquietacbes decorrentes
do viver com a doenca crénica. Nesse contexto, surge 0 encontro das pessoas com a sua
religiosidade, sendo esta visualizada como fonte de onde jorra uma esperanca alicercada em
algo mais superior e poderoso, sobrenatural e capaz de desafiar e modificar os designios
humanos acerca da doenca.

Moraes e Silva e Acker (2007) relatam a necessidade de a familia obter forcas externas
para o enfrentamento de uma patologia, apegando-se a religiosidade para superar a situacao
de angustia e sofrimento. A esse respeito, Nascimento e Rocha (2008) afirmam que os
membros da familia lidam com o estresse produzido pela incerteza de cada dia vivido com a
doenca cronica, aproximando-se e esperando uma solucdo de origem divina.

A busca pela espiritualidade ndo somente fortalece as familias, também as auxilia na
compreensdo da finalidade dos acontecimentos, criando uma ldgica existencial que 0s
mobiliza, posicionando-0s como participantes de um objetivo maior de vida, explicado pela fé

e suas tradicionais manifestacdes, como ilustram as falas abaixo:

Eu gosto muito de falar de Deus. Deus para mim é um assunto que nao tem fim. Ensina a ter
mais piedade das pessoas. Pede a Deus. Para Deus nada é impossivel. Deus age na hora
certa. Conseguir o transplante foi um milagre, por exemplo. (P.2)

Os médicos dizem que ndo sabem como eu consigo. S6 Deus em primeiro lugar. S6 Deus que
estd me ajudando. Sem Deus eu ndo sou nada. Eu consigo vencer porque Deus e Nossa
Senhora estdo sempre comigo. (P.3)

Por um lado saber tudo que pode acontecer para um filho é complicado. Se nao fosse Deus
eu ndo sei 0 que seria. A esperanca que a gente tem em Deus € uma coisa muito sagrada.
(P.6)

A procura por uma explicacdo dos acontecimentos é inerente a condi¢do humana, seja
ela cientifica, racional ou espiritual. No momento do sofrimento gerado pela doenca, a
religiosidade consola, ampara e protege a crianca e a sua familia. A presenca do ser supremo
gue se encontra ao lado da familia nos momentos de alegria e de dificuldades é muito
valorizada e geradora de gratidao e tranquilidade.

Bolla et al. (2013) visualizam a religiosidade como algo que abarca diversos modos de
entendimento e significacdo, contemplando tanto uma perspectiva positiva que remete a
formagdo de um “eld vital” no ser humano quanto a negativa que considera o adoecimento
atrelado a questdes como justica e puni¢fes. Nessa perspectiva, as familias encontram na

pratica religiosa apoio em suas caminhadas e respostas para 0s seus questionamentos.
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O cuidado oferecido a diade composta pela crianca e familia contempla o didlogo, a
escuta efetiva que se traduzem no adentrar no mundo familiar de forma cautelosa, respeitosa,
acolhedora, sem julgamentos e com gana de oferecer auxilios eficazes e adaptados as mais
diversas realidades, entre as quais as religiosas. A compreensao da doenca crdnica contempla
diversos aspectos que compdem a organizagédo de vida de quem a vivencia. Para tanto, faz-se
necessario entendé-la permeada pelos mais diversos simbolos e seus significados.

Nesse sentido, Peres et al. (2007) realizam uma reflexdo sobre as crencas religiosas
como constituintes de uma parte importante da cultura, dos principios e dos valores utilizados
pelas pessoas para dar forma a julgamentos e ao processamento de informagbes. A crenga
religiosa é capaz de conferir ordem e significados que estabelecam a compreensao de eventos
dolorosos, cadticos e imprevisiveis. Também influenciam a forma como as pessoas lidam com
esses eventos, promovendo comportamentos positivos diante de determinada experiéncia, a
superacao de abalos psicologicos e gera confianca e maior autonomia para o enfrentamento
das dificuldades.

A utilizacdo da religiosidade como forma de aquisi¢do de forcas e entendimento do
processo humano do adoecer é abordada em diversos estudos, entre 0s quais o realizado por

Alves et al. (2010), cujos resultados demonstram que

[...] a participacdo religiosa esta relacionada a efeitos benéficos para pessoas que estéo
em recuperacdo de doencas fisicas e mentais. A psicologia aborda questdes especiais
sobre as correlagbes positivas entre convicgdo e préatica religiosa, saude mental e
fisica. Por outro lado, a religido também pode ser associada a resultados negativos
quanto aos seus usos improprios. Independente dos possiveis mecanismos, se 0S
individuos lucram em termos de salde por conta da religido, esses deveriam ser
motivados, respeitando as convicgdes individuais de cada um (NOBREGA; ALVES et
al. 2010, p.2105).

A identificacdo de aspectos que contemplam dimensfes transcendentes em ambito
fisico proporciona o entendimento sobre 0 modo com que 0s mecanismos sao mobilizados
para enfrentar a situacdo de adoecimento. O auxilio a familia e & crianca que vivem com a
doencga crbnica precisa contemplar o conhecimento de suas habilidades e de sua fé, o que
permite que se entenda como 0s processos terapéuticos sdo interpretados para que seja
executado um cuidado de forma efetiva e humanizada (SANTOS; BARROSO, 2003;
BALTOR et al., 2013).
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6.2.3 Experiéncias e Percepg¢des da Familia acerca da Internacdo Hospitalar

No viver da crianca e da familia com a doenca cronica destaca-se um processo que
compde as suas trajetorias de cuidado e, muitas vezes, se repete, sendo acompanhado de
questionamentos, conquistas e vivéncias diversas: o periodo de internacdo hospitalar.

O cotidiano vivido em um hospital pressupde o adentrar um “mundo” de descobertas e
também de dilemas cujo significado perpassa a reflexdo sobre as particularidades de cada

familia e crianca, pois cada uma tem sua interpretacéo e necessidade de cuidado diferenciada:

Esses significados atribuidos ao cotidiano da hospitalizacdo remetem-nos a ideia de
que o hospital é um ambiente permeado por novas sensacfes. Esses significados sdo
transformados ao longo das interagGes dos sujeitos no ambiente hospitalar no qual
estdo inseridos, de tal modo que a crianga e os adolescentes passaram a perceber o
hospital também como um ambiente de cuidado (LUZ; MARTINI, 2012, p.919).

A hospitalizacdo, além de conferir significados, influencia a vida dos membros da
familia e da crianca com o diagndstico de uma patologia crénica. Cada pessoa envolvida tem
uma experiéncia singular proporcional ao grau de atividades assumidas naquele momento. O
aparato tecnoldgico, a inconstancia da duracdo dos dias e horas, a auséncia de pessoas
proximas sdo situacdes cuja presenca faz-se constante, e sdo colocadas em contato, na
vivencia da hospitalizacdo, com as trajetdrias de vida de muitas familias que sdo provenientes
de cenérios de dificuldades e privacdes (PEDROSO; MOTTA, 2009; SOUZA et al., 2013).

A distancia do lar e o tempo de permanéncia, por vezes prolongado, no hospital séo
algumas dessas dificuldades que acarretam modificacbes na vida do cuidador familiar,
obrigando-o a ter atitudes e tomar decisdes que interferem no presente e determinam o futuro,

conforme se constata nas falas a seguir:

Tivemos de vir ao hospital aqui em Porto Alegre. Eu pensei, meu Deus, ficar longe de todo
mundo! No comego era muito turbulento. Ele estava cheio de ‘“‘eletronicos”. Pegdvamos ele
no colo uns cinco minutos e ja tinha que largar no bercinho. (P.2)

Eu ndo estava preparada para viver assim em hospital sempre. Ele ficou muito tempo
internado na UTI. Fez oito cirurgias. Ficamos um ano sem ir para casa. Até a doutora dizia
“Tu esta aqui de novo!”. (P.3)

Quase sempre quando vem pra internar 0 médico ja arruma um quarto, porque demora para
chegar, € longe. E é uma preocupacdo bem grande! (P.8)

Foi uma escolha: amadurecer ou abandonar ela. A minha separacgéo, um pouco, foi por causa
gue meu marido tinha muito medo do hospital. Entdo ou ele acompanhava a hospitaliza¢éo ou
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ficava para tras. Foram dois anos para cima e para baixo, com gastos e viagens. Eu parava
mais no hospital, do que em casa. Até acertarem o tratamento. (P.9)

A adaptacdo da familia ao fato de vivenciar a hospitalizacdo da crianca depende dos
Seus recursos intrinsecos e dos suportes sociais e familiares disponiveis (SOUZA et al., 2013).
A internagdo hospitalar € uma vivéncia que rompe a organizacgdo original da rotina familiar,
exigindo que 0s novos papéis sejam assumidos, motivados, por exemplo, pelo afastamento
dos pais de seus domicilios.

Entre os principais motivos desse afastamento estd a localizacdo dos Centros
Hospitalares de Referéncia para o atendimento das doencas cronicas da infancia. Esses
Centros, geralmente, encontram-se sediados em grandes capitais, exigindo das familias que
percorram longas distancias em deslocamentos feitos em exaustivas horas e um suporte
financeiro que supra as necessidades de alimentacdo, higiene e, em alguns casos, hospedagem
em outras cidades.

Segundo Nascimento e Rocha (2008), os usuarios dos servicos publicos de salde, no
Brasil, comumente encontram tais dificuldades. Tal constatacdo vai de encontro ao que
descrevem Figueiredo e Mello (2007), ao relatarem que, entre as diretrizes e as acdes
implementadas para a atencdo a salde da crianca no Pais, destacam-se as politicas de saide e
a oferta de servicos para atender as criangas e os adolescentes, facilitando-lhes o acesso aos
servicos, terapéutica e planos de cuidado.

Com a retirada temporéaria da crianca e dos pais do interior e das proximidades do
ambiente domiciliar, a internacdo hospitalar pressupde a imersdo da crianca e seus pais, ou
cuidadores familiares, em uma realidade onde irdo observar e vivenciar situagdes que também
ocorrem com outras familias, despertando sentimentos e agregando novas potencialidades de
enfrentamento da situacdo de viver com a doenca crénica.

Historicamente, esse fendmeno conduziu a necessidade da denominada Permanéncia

Conjunta em Unidades de Internacdo Pediatricas:

Em 13 de Julho de 1990, foi promulgada a Lei 8069 que instituiu o Estatuto
da Crianca e do Adolescente o (ECA) o qual preconiza no Artigo 12,
Capitulo I, Titulo 11, que todo o estabelecimento de saide deve proporcionar
condi¢bes para permanéncia, em tempo integral, de um dos pais ou
responsaveis no caso de internacdo da crianga ou adolescente (BRASIL,
1990). Com essa lei apresenta-se uma nova realidade, a Permanéncia
Conjunta obrigatéria em Unidades de Internacdo Pediatrica, cuja condicdo
passou a requerer outro olhar da equipe de saude desses setores, com
repercussao bastante incisiva no &mbito da atuacao de enfermagem (NEVES;
DALL’AGNOL, 2004, p. 172).
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Ferreira (2011), refletindo acerca do conceito da permanéncia conjunta, descreve a
hospitalizacdo como uma situacdo em que crianga e familia participam da tomada de decisdes
e do processo de prestacdo de cuidados de forma ativa. Assim, os pais e familiares sdo
convidados a adaptarem-se a uma nova realidade, o que somente ocorrera de forma adequada
se 0 ambiente hospitalar oferecer condi¢des fisicas e humanas adequadas para que isso ocorra,

pois,

[...] h& quase duas décadas a familia foi inserida na unidade de internagéo
com o proposito de ser um agente minimizador do sofrimento da crianca.
Isso implicou em alteragdes nos instrumentos e nas finalidades de trabalho a
serem atingidas pelos profissionais de saide (PFIMENTA; COLLET, 2009, p.
624).

A permanéncia conjunta dos pais e da familia tornou-se fundamental no processo de
cuidar da crianca cronicamente enferma e hospitalizada. A presenca da familia altera a
dindmica do cuidado, pois esta necessita de informacdes a respeito da doenca, do tratamento e
de tempo para apreendé-las, sendo este ultimo, variavel. (SILVA et al. 2007). Considerando-
se a importancia da familia no cuidado a crianca internada, torna-se necessario entendé-la ndo
apenas como fonte de cuidados a crianga, mas como um grupo a ser corretamente
instrumentalizado para o desempenho de tal funcdo (STRASBURG et al., 2011).

O Hospital de Clinicas de Porto Alegre, possui como exemplo desta préatica, o
caminho percorrido pela enfermagem pediatrica, que idealizou e permitiu a construcdo de
propostas de cuidado centradas na diade estabelecida pela crianca e familia. A ideia de trazer
0s pais ao hospital para auxiliar na recuperacdo de seus filhos, implanta o programa de
permanéncia conjunta na ocasido da abertura das Unidades de Pediatria nesta Instituicdo, ja
no ano de 1979. A equipe multidisciplinar de profissionais da salde opta, desde esta época,
por este sistema de proximidade entre pais e filhos como estratégia para identificar e valorizar
as necessidades afetivas, fisicas e psicologicas em todas suas etapas de crescimento e
desenvolvimento das criancas e adolescentes, entendendo que esta seria a maneira de ofertar
atendimento integral e efetivo no momento da hospitalizacdo. Para tanto, elencou-se como
foco de atuacdo a filosofia da promogdo e a manutencdo das inter-relagdes, em todos os
aspectos, entre pais e filhos, durante o curso da internacdo hospitalar, propiciando o

acompanhamento da crianca pelos pais ou familiares, objetivando aprimorar a praxis do
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cuidado e favorecendo a familia no processo de aceitacdo e convivéncia com a doenca do
filho (MOTTA et al., 1997; ISSI et al., 2007).

Estando inserida no contexto de hospitalizacdo, a familia instrumentaliza-se no
conhecimento sobre os aspectos que compdem a dindmica hospitalar e a organizacdo dos
cuidados. Os pais e familiares tornam-se membros atuantes de uma equipe que trabalha pelo
bem-estar das criangas que vivem com doencgas cronicas. Dessa forma, um ambiente que,
inicialmente, se apresenta frio, doloroso e hostil, com o passar do tempo adquire uma nova
forma de ser percebido, transformando-se em palco de luta pela vida.

Para Strasburg et al. (2011), o conhecimento dessas percepcbes acerca do cuidado
oferecido na Unidade de Internagdo Hospitalar contribui para o atendimento das necessidades
das familias, ajudando-as a superar as angustias e os fatores estressores desse periodo, como o
medo dos procedimentos invasivos realizados na crianca.

Ainda em relacdo ao periodo da hospitalizacdo, outro ponto pode ser destacado entre
as situacdes vividas nesse periodo pela crianca e sua familia. Trata-se do convivio com outras
pessoas em situacdo semelhante, o que constitui algo frequentemente encontrado no cotidiano
das internacGes hospitalares. O compartilhamento de um mesmo espaco fisico faz com que ali
coexistam varias historias de vida, muitas vezes semelhantes, que se encontram e podem ser
geradoras de amizade e solidariedade.

A presenca de vérias familias no ambiente hospitalar configura-se como uma
possibilidade para a familia de, participando do cuidado da crianca, confrontar e, também
aliar, diferentes modos de significar as a¢bes do cuidar, construindo fontes de auxilio entre
pessoas que vivenciam uma mesma e dificil situacdo. Esse ato € de extrema importancia, pois
a hospitalizacdo representa, para muitos, o surgimento de situacfes conflitantes entrelacadas a
uma rotina estressora (SOUZA et al., 2009; FERREIRA, 2011; DUARTE; ZANINI; NEDEL,
2012).

O convivio diario entre as familias pode tornar-se gerador de conflitos, no entanto, na
maioria dos casos, proporciona o aumento da capacidade de enfrentamento dos obstaculos que
impde-se e 0 empoderamento das familias para persistirem na busca pelos direitos da crianca.

A fala a seguir revela uma situacdo que ndo é exclusiva de uma familia:

Ela ja esteve quatro meses internada no hospital. Eu sei bem o que uma méae aqui dentro esta
passando. E ndo é toda a mde que consegue. Assim como eu duvido que pai algum
conseguiria sozinho. E preciso ter calma e fé, porque um dia a gente vai vencer. (P.7)
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Acerca dessa situagdo, Duarte, Zanini e Nedel (2012) trazem a tona a ideia de que o
contato entre pais e familiares que vivenciam a situacdo de viver com a doenga cronica
possibilita interacdes nas unidades de internacéo, de tal modo que o cotidiano de cuidado é
compartilhado, muitas vezes construindo comunidades entre pessoas que, imersas em
situacBes dificeis, desejam ajudar-se mutuamente. Rosemberg (2008) indica essas
organizagcOes como formadas na intengéo de somar esforcos individuais, transformando-os em

solidariedade:

Elas liberam forcas pessoais imensas e insuspeitas em cada participante
desta experiéncia, as vezes com uma intensidade inicial dificil de suportar. E
como se estas forcas permanecessem represadas até 0 momento em que
podem ser plenamente acolhidas em grupo. Estas forcas recém desenterradas
se integrem em um “novo eu” mais amplo, mais seguro e mais preparado
para enfrentar as exigéncias da vida. A vivéncia particular e individualizada,
constitui-se no contexto grupal e é nela que aceita-se e entende-se a nossa
forma de ser (ROSEMBERG, 2008, p. 96-97).

O surgimento de associagdes de pais de criancas que vivem com determinada
patologia crénica constitui uma dessas comunidades de auxilio formadas entre os mesmos. A
experiéncia de sentir-se incluido em um ambiente que acolhe outras pessoas com problemas
semelhantes impulsiona a luta empreendida pela familia e sinaliza aos profissionais de salude
necessidades que devem ser contempladas no planejamento dos cuidados.

Tais iniciativas permitem a aquisicdo de um conhecimento conjunto e a construcéo de
praticas que conduzam ac¢Oes de cuidar seguras e adequadas a crianca e a organizacdo do
trabalho no hospital. Nesse sentido, é preciso conhecer e atender as demandas da crianca e
familia nesse periodo, tendo em mente que a internacdo hospitalar pode provocar o
surgimento de sentimentos e emocdes que interfiram no vinculo afetivo e nas relacGes
familiares, considerando-se 0s seus contextos culturais e as suas vivéncias (ISERHARD et al.,
2009; DUARTE; ZANINI; NEDEL, 2012).

O momento da hospitalizagdo faz emergir, nos familiares, uma consciéncia que 0s
conduz a identificar fragilidades em outras familias que vivenciam situacfes parecidas com as
suas. Segundo Pedroso e Motta (2009), sentimentos como a compaixdo sdo geradores de
virtudes que estdo presentes no contexto de cuidado a criangas que vivem com doencas
crénicas. O desempenho do cuidado de forma efetiva e comprometida faz emergir, perante as
situacGes que evidenciam as desigualdades e as injusticas presentes na organizacdo da

sociedade, o desejo de que todas as criangas recebam igualmente carinho e atenc¢do. O ato de
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preocupar-se com o outro estabelece comunidades e propicia uma reflexdo para além das
proprias dificuldades dos familiares.

Ao ter em mente tal realidade, os enfermeiros e demais profissionais de salde que
convivem com o processo de hospitalizacdo precisam, em suas acdes, contemplar essas
singularidades. Assim, o qualifica-se o cuidar, de modo que a terapéutica e a assisténcia
aliem-se ao componente humano e sensivel, tornando-se realmente eficazes em todas as a¢oes

de cuidado, sendo adequadas as verdadeiras condi¢des de vida crianca e familia.

6.2.4 Compreensdes sobre o Cuidado

As verbalizagdes dos participantes deste estudo indicam que as atitudes de cuidar
constroem-se no dia-a-dia, mobilizando sentimentos e potencialidades das criancas e familias.
Nesta categoria, portanto, abordam-se dois aspectos que conduzem ao conhecimento de como
a compreensdo do cuidado ocorre na vida de criancas e familias que vivem com a doenca
crbnica. Inicialmente, aborda-se a construgdo dos significados do conceito de cuidado e,
posteriormente, de que modo esse cuidado se organiza em um cotidiano pratico de luta e

superacéo.

6.2.4.1 Familia e Crianca Conferindo Significado ao Cuidar

Em determinadas situacGes, a atitude de cuidar transcende explicacbes conceituais,
porque ultrapassa os limites do que pode ser concretamente mensurado, e, além disso,
experimentado. Passa a ser sentido como algo de que o ser humano necessita; possui energia e
forcas vitais que interagem com a condicao de vida da pessoa e €, muitas vezes, determinado
por ela.

Para o entendimento de como o cuidado acontece em uma familia é fundamental
compreender o cuidador como um ser de sensibilidade. Assim, € necessario ampliar a
abordagem do cuidar aos aspectos da subjetividade familiar, estendendo-se a todos aqueles
que estdo envolvidos na sua producdo cotidiana, que é multidimensional e complexa
(MARTINES; MACHADO, 2010; NUNES; SILVA, 2011). Portanto, independente do tempo
ou do espago em que esteja inserido, o cuidado possui significacdo propria no entendimento
de cada ser que o exerce. Quem cuida, sabe por que o faz e como o faz. Também conhece

qual o ingrediente fundamental que coloca em suas acOes cotidianas para que elas se
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transformem em atos que integralmente signifiquem essa pratica que alia sentimentos
virtuosos a habilidades técnicas e cognitivas.

Dessa forma, o cuidado, em tempos passados, tinha suas significacGes ligadas a
misericordia, a compaixdo e ao altruismo, muitas dessas ainda hoje relacionadas ao seu
entendimento. Historicamente, a atitude de cuidar estava associada a figura de pessoas
beneméritas. O bom samaritano, no texto biblico, foi aquele que cuidou das feridas e de todas
as necessidades humanas de um desconhecido até restabelecer-lhe a saude e a capacidade de
seguir sua vida. Mais tarde, a Igreja Catolica iria, obedecendo a doutrina do amor ao préximo,
organizar locais especificos de atendimento aos doentes. Assim, nasceram 0S primeiros
hospitais.

Aprofundando as reflexdes acerca da significacdo do cuidado, destaca-se que o
primeiro passo necessario para gque se estabeleca uma relagéo efetiva de cuidar € a presenca de
uma intencdo e uma predisposicao para estar com o outro ser, preservando sua autonomia e
sua interacdo com o mundo. Nesse sentido, é necessario abrir passagem as caracteristicas e
aos desejos singulares, dos quais a crianca e a familia participam e se afirmam no cenario de
sua existéncia social, politica, cultural, ambiental, biolégica e afetiva (TOMELERI,;
MARCON, 2009; MARTINES; MACHADO, 2010). Quando todas essas dimensdes s&o
contempladas, a criangca que vive com uma doenga cronica experiencia o cuidado de forma
plena que € visualizada na figura dos seus pais e familiares e traduzida nas atitudes deles.

Assim, as préaticas de cuidado que Ihe conferem significado sdo concebidas em uma
perspectiva que alia a correta aplicacdo das terapias e procedimentos a escuta atenta, ao olhar
que conforta, ao sorriso que encoraja, a paciéncia que compreende, enfim, ao compartilhar os
medos, dores, lutas e vitorias diarias da crianca.

Ao estarem cuidando, méae, pai, tia, avos e outros membros da familia identificam o
primeiro significado desse ato: o amor que possuem pela crianca. Essa afirmagéo surge da
constatacdo de que o que move a construcdo do cuidado de pais e cuidadores familiares para
com as criangas que vivem com a doenca cronica sdo, prioritariamente, os lagos afetivos que

0S unem:

Assim, 0 ato de cuidar integra a racionalidade ao afeto. Envolve estratégias
para completar o potencial de mudancas, de construcdo e reconstrucdo de
conhecimentos, de ruptura de paradigmas, tendo como foco a construcdo da
autonomia e liberdade, sintese das diversas formas de expressar o cuidado
(TERRA et al., 2006, p. 168).
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As consequéncias fisicas da patologia sdo vivenciadas conjuntamente, como se
ocorressem em um so corpo formado por pais e criangas, unindo-os por uma forga intensa e

invisivel aos olhos — o0 amor — como explicitam as falas a seguir:

Quando penso em cuidado, penso na cena de um filme que no fim vai dar certo. Isso € o
cuidado! E uma forma de amparar. Prestar atencdo nas atitudes em casa e no hospital.
Exigir, por exemplo, uma anestesia para colocar o cateter evitando o sofrimento. (P.2)

Cuidar é saber que eles ndo sdo apenas um diagnostico. E amar. No cuidado n&o deve-se
desistir. A crianca sente a mae. Por isso o cuidado é amor acima de tudo. (P.6)

Para cuidar ¢ preciso ter amor. Cuidado é tudo que eu faco por ela. Cuidar é ter forca de
vontade, é lutar pela vida. Porque um filho é tudo para uma mae. (P.8)

Nesse sentido, Nunes e Silva (2011) entendem as atitudes de cuidar como um
constante desafio de construcdo de uma praxis capaz de transcender o cunho técnico e
assistencial de uma terapéutica. Algo que vai além, constituindo uma acdo que aperfeicoa
quem cuida e desenvolve quem ¢é cuidado; sua compreensdo inclui o sentimento e a familia
nesse processo, 0 que requer doar-se completamente para conhecer as experiéncias da crianca,
abrangendo as suas dimensbes subjetivas de modo a conhecé-la em todas as suas
apresentacdes. Scholler et al. (2011), refletindo acerca da Idgica do conhecimento do outro
como facilitadora da descoberta de suas necessidades, dizem que

[...] o cuidado pressupde o conhecimento do outro, a partir da construcdo de
uma relagdo solidaria, em busca de alternativas e possibilidades de
enfrentamento dos problemas que o0 sujeito enfermo/cuidado esta
enfrentando no momento (motivo pelo qual estabelecemos esta relagdo), e a
partir do mundo do outro, em relagio com o nosso mundo enquanto
cuidadores (SCHOLLER et al., 2011, p. 91).

Assim sendo, as ag¢Oes de cuidado sdo realizadas em plenitude pela familia quando
convergem para a descoberta de potencialidades, mantém as singularidades de cada periodo
compreendido pela infancia, e também proporcionam bons sentimentos no enfrentamento das
manifestacdes e do tratamento da patologia cronica. Tudo isso é realizado pelos pais com
dedicacdo e empenho, colocando sempre a crianca e a sua salde a frente das demais

necessidades da familia. As falas abaixo demonstram essa constatacao:

Cuidado é estar ao lado de uma crianca quando ela esta impotente. Envolve a protecdo e o
amparo. Saber o que esté se passando no interior dela. Por exemplo, se a gente acha que vai
cair, a gente protege antes da queda. (P.7)
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O mimo que os outros fazem ndo é cuidado, pode ser zelo, cuidado ndo é! Cuidado é deixar
livre, ndo impedir de fazer nada além das proprias limitacGes que ja existem. (P.9)

O cuidado é colocar ela em primeiro lugar sempre. Eu sou exagerada no cuidado, sou
terrivel. Dar um jeito sempre de ela ter tudo que precisa. (P.10)

Ao cuidado e a sua humanizacdo sao atribuidas, cotidianamente, diferentes
interpretacdes (ZAMPIERI; ERDMANN, 2010), dentre as quais surgem os significados do
cuidar que, para Baggio, Callegaro e Erdmann (2009), estdo relacionados a capacidade de
executd-lo que € influenciada pelo quanto e como se foi cuidado e que se reveste de
responsabilizacdo a partir do momento em que esse cuidado € percebido, sentido e
internalizado. Nesse ambito, acbes e relagdes ocorrem naturalmente, em um processo de
troca, envolvimento e comprometimento, considerando as singularidades e pluralidades dos
seres e as suas experiéncias, criando novos entendimentos para essa praxis. E esses
entendimentos sdo possiveis ao se considerar o cuidador um ser singular, de relacdes,
contextualizado; alguém que esta no mundo e com o mundo, que percebe a totalidade que
conecta corpo e mente, sujeito e objeto; que compreende as suas sensagdes e emocdes,
valorizando suas experiéncias que constroem conhecimentos e atitudes de cuidar (TERRA, et
al., 2006).

6.2.4.2 O Cuidado no Cotidiano da Crianca e da Familia

Ao se observar o dia-a-dia da familia de criancas que vivem com a doenca crénica, 0
cuidado é transformado em um conjunto de acbes necessarias, cotidianas e executadas com
comprometimento, tanto pelos familiares quanto pelos enfermeiros e profissionais de salde.

Como afirmam Martines e Machado (2010), o cuidado expressa-se em acles e
intervencdes concretas destinadas a organiza-lo. Essas atitudes também colaboram para o
estabelecimento da autonomia e a preservacdo da esperanca que gera sentido & vida. No
cuidar de uma crianga que vive com a doenca cronica, além do ato de ampara-la em seus
medos, ha o de fazer-se presente amando-a e dissipando as suas ddvidas e a incorporacdo de
outras tarefas no cotidiano dos seus pais e familiares. Essas tarefas dizem respeito a todas as
atividades desempenhadas de forma a garantir a qualidade de vida e o sucesso do tratamento
medicamentoso.

A descricdo da primeira dessas atividades € dedicada a alimentacdo da crianca,

imprescindivel a vida e a sobrevivéncia humana, sendo considerada uma necessidade bésica e
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fundamental. Canesqui (2005) lembra que a alimentacdo sofre efeitos da distribui¢do de bens
na sociedade atual e também adquire caracteristicas proprias da cultura na qual esta inserida.
Essa afirmacdo é reiterada por Casemiro, Valla e Guimarédes (2010), quando dizem que o
direito humano a alimentacdo adequada pressupde que desnutricdo, fome e miséria ndo se
distribuem ao acaso, mas se constituem, historicamente, como frutos de politicas econémicas
e sociais.

Assim, o cotidiano das praticas alimentares das familias pode revelar aspectos das suas
situacOes de vida e os mecanismos de suporte que sdo utilizados para conseguirem manter as
necessidades nutricionais derivadas da doenca cronica (CHUPROSKI et al., 2012). A oferta
de alimentos pode tornar-se uma tarefa dificil de ser desempenhada, pois em algumas doengas
crbnicas sua ingesta é contraindicada, ou alterada substancialmente por questdes de paladar e
inapeténcia, 0 que os obriga a adaptarem seus costumes e orcamentos financeiros a essa
realidade.

Nesse sentindo, os cuidados relativos a alimentacdo pedem habilidades da familia que
conduzam organizacdo, disciplina e conhecimento acerca da importancia dessa pratica.
Também fazem com que os sinais que a crianca emite sejam observados e conhecidos pelos
pais de forma que estes mobilizem capacidades cognitivas e construam formas de cuidado
especiais destinadas a alimentacédo do (a) filho (a), o que se evidencia nas falas a seguir:

Ele é uma crianga que ndo se alimenta direito. SO aceita iogurte e leite. Eu sempre comendo
sozinha. Ele come duas ou trés colheres e ja levanta da mesa. Ele gosta mais de liquidos, do
gue mastigar. (P.3)

Ela ndo pode comer o que é cetogénico. Sdo detalhes que a gente cuida. Dez para seis eu ja
estou de pé fazendo a dieta, preparando para por na sonda dela as seis horas e ja dou as nove
horas de novo. (P.5)

Ela ja come sozinha, s6 que ela precisa de ajuda para cortar os alimentos e subir na
cadeirinha para comer. (P.9)

Esparza (2013) evoca a ideia de que o cuidado alimentar a crianga pode ser concebido
COMO um processo que vai além da utilizacdo de simples técnicas. E um conjunto de agdes
que sdo fruto da observacdo atenta dos condicionantes de vida que, ao ser realizada, gera
conhecimento e experiéncia para quem cuida. Dessa forma, a familia procura fornecer a
crianga os alimentos que ela demonstra satisfagdo em ingerir, considerando as limitagdes

impostas pela doenca e pela sua situacdo econémica, e sentindo-se compensada em suas
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aflicdes quando consegue visualizar a realizagdo de uma refeicdo, o que constitui uma prética
importante de cuidado no viver com a doenca cronica.

Outra agdo de cuidado desempenhada no cotidiano de familias e criangas que vivem
com doenca cronica diz respeito a administracdo das medicacfes. Tal tarefa, desempenhada
varias vezes ao dia, exige o desenvolvimento de uma nova organizacgdo de vida com horarios
rigidos e habitos sequenciais. Essa acdo € considerada fundamental e delicada, pois possui
influéncias diretas no tratamento e no estado de salde da crianca.

Strasburg et al. (2011) afirmam que a avaliacdo periddica da qualidade do cuidado
relativo a administracdo da terapéutica medicamentosa € uma pratica importante que leva a
constante reflexdo sobre condutas que a aperfeicoem e desenvolvam novas habilidades de
participacdo ativa nesse processo.

Entre essas habilidades encontram-se o controle das medicacGes, muitas vezes estrito e
exaustivo, realizado pelos familiares. Também a insercdo dos educadores e outras pessoas que
possuam condicBes para isso € uma das alternativas de cuidado utilizadas em relagdo a
administracdo dos farmacos. As falas abaixo demonstram esse fato e, ainda, como 0s
participantes incorporam em seu cotidiano, de forma prioritaria, as exigéncias do esquema

terapéutico medicamentoso da crianga:

Todos os remédios que ele toma vém de fora. Ele vai & aula de tarde e quando ele volta para
casa ja comecam os remédios até a meia noite. E um cuidado que eu ndo posso parar senao
ele para também. Eu tenho em casa nebulizador, mascaras e oxigénio instalados. (P.3)

As medicacdes ele toma antes do almogo. Vai para o colégio e leva as enzimas. Volta para
casa, faz as nebulizaces, e a fisioterapia. Explicamos as professoras dele, explicando o que
era a doenga e quais eram as medicacOes que ele deveria tomar. Ele se ajuda muito. (P.6)

Cuidado ¢ ela fazer as fisioterapias e tomar os remédios que ela esta tomando que sdo muito
importantes para ela. (P.7)

A gente faz todas as medicacBes bem certinhas. Eu entrei com processo no foro central e
ganhei as medicaces. As vezes demora e ela fica sem elas. (P.10)

A terapia medicamentosa de uma crianca deve ser organizada e executada de forma
ética e responsavel, ndo somente pela familia, que muitas vezes sente-se cansada ao
desenvolvé-la, mas tambeém pelos profissionais envolvidos nessa tarefa. Constitui uma atitude
cujo significado contempla uma consciéncia social e humana, ultrapassando, portanto, o
carater da simples atribuigdo técnica. Esses atributos tornam-se necessarios para a construcao

de uma cultura que preconiza o uso adequado dos medicamentos em pediatria, a qual é
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centrada nas consequéncias de seus usos, constituindo um caminho que conduz a
racionalidade de sua utilizagdo, ferramenta essencial na melhora dos sinais e sintomas da
patologia (COIMBRA; CASSIANI, 2005; MEDEIROS; MOTTA, 2008).

A administracdo constante do esquema medicamentoso desenvolve a esperanca na
familia, desagravando quadros de fragilidades e privacGes, pois ter acesso aos tratamentos
farmacoldgicos possui varias simbologias, a principal delas relacionada intimamente a nogédo
da dignidade humana, especialmente de sobrevivéncia e da certeza da existéncia de um
cuidado que € imprescindivel para a manutencdo da vida da crianca.

Essas consideragdes estabelecem ligacdo com o pensamento de Cruz-Ortiz et al.
(2011), os quais entendem o cuidado com as medicagdes ndo somente com o enfoque voltado
ao controle de sinais e sintomas, mas, também, como criador de um movimento centrado no
estabelecimento da independéncia da crianca e da devolucdo de suas condi¢bes de vida,
muitas vezes subtraidas pelas consequéncias da doenca. Dessa forma, a familia compreende a
percepcao de que cuidar é algo amplo, complexo.

Essa complexidade transforma constantemente o fazer e o entender o ato de cuidar,
influenciando decisivamente a sua constituicdo, alicercada, muitas vezes, em pequenos
detalhes implicados em trabalhos que vém sendo realizado ao longo da histéria da
humanidade, privilegiando aspectos relativos a administracio de medicamentos (BOGUS et
al., 2007; MEJIA; LOPEZ, 2010; CRUZ-ORTIZ et al., 2011).

Continuando a reflexdo acerca da organizacao dos cuidados por parte da familia, vale
ressaltar que esses cuidados transcendem acdes como as descritas: fornecer alimentacdo e
administrar medicagdes. Aos familiares compete a manutencdo da roda da vida,
responsabilizando-os por demandas que contemplam outras atividades praticas, com amplo
potencial de serem compreendidas em diversas dimensdes.

A esse respeito, Marzari e Girardon-Perlini (2005) analisam, a luz da situacdo de
saude do Brasil, 0 desempenho do cuidado como presenca constante no cotidiano das
familias. Isso se deve ao fato de que a continuidade de uma terapéutica hospitalar no
domicilio é pratica cada vez mais frequente, fazendo com que os familiares assumam diversas
atribuigOes. Dessa forma, segundo as autoras, a pessoa que assume cuidar desenvolve um
leque de compreensdes sobre as suas praticas e sobre quem esta cuidando.

Essa afirmacdo é plenamente perceptivel no cuidado a crianca. Os seus singelos gestos
s8o, para 0s pais, expressoes intensas e carregadas de uma simbologia cuja mensagem norteia

diariamente a organizacdo do cuidado, a qual, por sua vez, engloba diversas situagcdes com as
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quais 0s pais estdo intimamente conectados. O cuidado a crianga que vive com a doenca
cronica torna-se prioridade dentre todas as atividades cotidianas da familia. Os pais procuram
antever a necessidade dos (as) filhos (as) e o fazem, muitas vezes, interpretando
manifestacdes fisicas percebidas na crianca. Essas praticas constroem o cuidar e sdo

exemplificadas nas falas que seguem:

Existem cuidados de varios tipos. Tem aquele, por exemplo, que a mae tem para agasalhar o
filho no sereno. Porque a doenga € bem assustadora. Tem que ter um preparo para dar tudo
certo. (P.1)

O cuidado com ele acontece durante todo o dia e para que ele n&o se sinta privado. Ele tem
as suas limitacdes, s6 que nos o incentivamos a se superar sempre. (P.4)

Eu tenho muitos cuidados em casa principalmente com a higiene. A gente tem esta questdo da
imunidade muito batida em familia. A gente sabe que ele ndo transmite essa doenca, porém é
favoravel ele pegar bactérias de outras pessoas. (P.6)

Desde que eu levanto eu estou cuidando. Trocar ela é um cuidado, por exemplo. Cuidar que
ela ndo se machuque e até que os outros ndo a magoem. (P.7)

Nos momentos de cuidado, de acordo com Elsen et al. (2009), as familias entram em
contato com diferentes cenarios que perpassam diversas etapas de sua trajetria familiar. Os
desafios de cuidar de uma crianca que vive com a doenca cronica séo, além de cotidianos,
descortinados de forma a trazerem a tona medos e dificuldades sempre novas. Logo, a procura
por estratégias de enfrentamento das demandas de cuidado incide sobre os elementos da
familia, perturbando a sua organizacdo vigente, o que pode torna-la temporariamente
fragilizada. Porém, quando o individuo se coloca no lugar do préximo, pensando no que
sentiria se estivesse na situacao que é vivida por outra pessoa, passa a agir de acordo com seus
mais intimos valores, qualificando o cuidado prestado, 0 que se acentua quando se trata de
pais e filhos (CHERNICHARO; FREITAS; FERREIRA, 2013).

O entendimento dessa logica passa, segundo Baggio et al.(2009), pelo conhecimento
da relacdo entre ser cuidador e ser cuidado, cuja interacdo traduz o real significado da
dependéncia/ independéncia entre eles, os quais, imbuidos de crengas e saberes adquiridos por
experiéncias isoladas ou coletivas, definem suas singularidades proprias da humanidade.

O conhecimento sobre as melhores formas de prestar o cuidado se origina do
conhecimento e do compartilhamento de elementos que constroem o cuidar cotidiano e séo
vivenciados pelos pais, criancas e familiares. Assim, norteia-se a sua compreensdo e

instrumentaliza-se a familia no sentido de oferecer um cuidado completo e humanizado, o
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qual, segundo Gaiva, Neves e Siqueira (2009), inicia no aprendizado de ag¢Ges préaticas que o
constituirdo. Juntamente a isso somam-se inumeras dificuldades — fisicas, emocionais e
sociais — que impdem a necessidade de construcdo de cooperacdo e 0 conhecimento de
limites e potencialidades que auxiliem o processo de cuidar vivenciado no ambiente

doméstico.
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7 TRAJETORIAS DE CUIDADO CONSTRUIDAS POR FAMILIAS E CRIANCAS
QUE VIVEM COM A DOENCA CRONICA

A compreensdo dos fatos presentes em uma existéncia so € possivel mediante o seu
conhecimento. Assim, 0s participantes desta pesquisa permitiram, ao terem suas historias
desveladas, o entendimento de que as suas trajetérias de cuidado foram constituidas de
momentos préprios e que suas vivéncias ora assemelhavam-se, ora divergiam se comparadas
as outras. Em outras palavras, pais e criancas que vivem com a doenca cronica, construiram
suas trajetorias de forma plural e, também, singular.

Inserida em um cenério permeado pela dor e, ao mesmo tempo, pela esperanca
acontece uma caminhada que constroi trajetorias de cuidado na vida de criancas e familias
que vivem com a doenca crénica. Definida pelo diagnostico e pelos acontecimentos que a
permeiam, essa trajetoria pode ser comparada com o percorrer de uma estrada que tem como
paisagens as dificuldades e vitdrias do dia-a-dia, seja no domicilio ou no ambiente hospitalar,
acompanhadas por zelo e amor profundos imersos em significados diversos.

Nesse sentido, toda a trajetéria da vida das criangas sO € legitimada quando lhe é
conferida significacdo. O conceito de cuidado foi descrito pelos participantes, ao longo deste
estudo, como aberto, compreendendo multiplas maneiras de ser executado, as quais podem
sofrer, pelo tempo ou pelas circunstancias, mutacfes constantes. Cuidar é a agdo que conduziu
as trajetdrias vivenciadas, e a essa acao sdo atribuidos valores em cada nucleo familiar, sendo
eles impregnados de situacdes socioecondmicas e culturais, que ora se assemelhavam e ora
divergiam entre as familias.

As significacdes que os participantes mais atribuiram ao conceito de cuidado possuiam
intima ligacdo com o amar, 0 bem querer e o estar atento ao outro. Virtudes humanas que se
intensificavam e se transformavam em agdes concretas quando direcionadas & esperanca de
melhora ou manutencdo do bom estado de saude das criangas. Todas as necessidades —
fisicas ou psicologicas — foram identificadas pelos pais como condutoras de sentimentos que
os fizeram desejar o maximo de conforto e alento para seus filhos.

As familias entendem o cuidado como forca propulsora de toda a doagdo que
oferecem a crianga no dia-a-dia do viver com a doenca cronica. Nas trajetorias de cada uma
delas encontrava-se uma presenca afetuosa e, muitas vezes, silenciosa, traduzida por gestos
simples, como a oferta de um agasalho, ou, pelo estar ao lado, esperando e imaginando a cura:

0 verdadeiro e libertador milagre.
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A definicéo da palavra “cuidado”, necessita ser visualizada a luz de suas diversas faces
e interfaces. Faces porque pode ser analisada sob os diversos niveis de observacdo: dos
profissionais de saude, dos familiares, da crianca, da sociedade, dos governos e das midias.
Interfaces porque emerge de vivéncias concretas, logo, torna-se um conceito dindmico,
construido por inUmeras singularidades.

Pode-se entender as trajetérias de cuidado como a captura de uma sequéncia de
instantes ao longo de um percurso temporal, construindo uma narrativa, sendo um convite a
reflexdo e a compreensdo sobre o vivido da crianca e familia. Assim, as trajetdrias de cuidado,
além de se constituirem em uma sucessao de etapas, que estdo em movimento no viver da
crianga e da familia, sdo resultado das experiéncias passadas e presentes dos diversos atores
envolvidos no cuidado. Além disso, sdo influenciadas pelos cenarios socioculturais e
econbmicos, e pelas capacidades cognitivas e de enfrentamento das situacdes relacionadas
com o diagnostico, as demandas terapéuticas, bem como do cuidado peculiar ao crescimento e
desenvolvimento da crianca.

Desse modo, a descricdo materializada de uma trajetoria de cuidado construiu-se por
meio das verbalizaces dos informantes. Desta forma, sendo as lentes pelas quais foi possivel
identificar os momentos de intersec¢do no viver com a doenca cronica e com as diferentes
formas de cuidar. Cada um desses momentos sobrepusera-se, imbricaram-se uns nos outros
em sequéncias ldgicas e cronoldgicas do viver de criancas e familias. O diagrama abaixo

ilustra essa proposicao:
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Figura 17 - Diagrama momentos da trajetéria de cuidado familias de criancas que vivem com

a doenga cronica

Servigos de saude de referéncia

Questionamentos ’ Informacgodes sobre doenca ’ Nova dindmica familiar

Permanéncia s A
‘ Afastamento do lar ’ . Temores Convivéncia
cohjunta
Dificuldades de aquisigdo Conhecimentos para administragdo

Adequacdo a peculiaridades prescritas

el e Angustias e celebragbes Esforgos para cumprir plano alimentar

A 4
- CUIDADOS DOMICILIO/HIGIENE

AlteragBes da imunidade derivadas caracteristicas
patologia

Atividades rotineiras e cansativas

Fonte: Informagdes do estudo, 2014.

Os momentos que deram inicio a construcdo das trajetdrias de cuidado dizem respeito
a identificagdo das alteracfes na salde da crianga, e ocorreram com o aparecimento de sinais
e sintomas indicativos de que o padréo esperado de seu crescimento e desenvolvimento, ou de
desempenho das funcdes de seus 6rgdos vitais, estaria sendo, de alguma forma, interrompido.
Iniciou-se assim, o processo que culminou com a descoberta do diagndstico. O diagndstico
configura-se como uma luta que, muitas vezes, dura toda uma vida, perseguindo um desejo de
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cura e da exclusdo do sofrimento causado por dores, sangramentos, desmaios, febres,
convulsoes, alteragbes cutaneas, infecgdes, distlrbios gastrointestinais, entre outros sinais, e
sintomas frequentes como os relatados pelos participantes do estudo.

Nessa nova caminhada empreendida por criancas e familias, o primeiro obstaculo
encontrado foi a falta de qualidade e agilidade do primeiro atendimento em suas cidades de
origem. Na maioria dos casos houve a necessidade de se deslocaram de seus locais de
moradia, principalmente para 0s que ndo moravam em grandes metropoles, para conseguirem
acesso aos Centros de Referéncia que contivessem 0s insumos tecnoldgicos e os profissionais
especializados para deteccdo e tratamento das necessidades das criangas. Nesse momento, as
politicas publicas de salude vigentes eram questionadas pelos pais, pois ndo entendiam o
porqué de viverem uma situacdo dificil, distantes de suas casas e de seus familiares, fontes de
afeto, seguranca e fortalecimento.

Ultrapassada essa etapa, ao conseguirem os auxilios adequados, a espera pelo
diagnostico transformou-se em um mergulho no desconhecido. Ao ser desencadeado o
processo de investigacdo da doenca, a crianca, muitas vezes, necessitou ser examinada e
permanecer em ambientes que lIhe eram estranhos. Repentinamente, os pais e familiares
precisaram conseguir meios para subsistirem em outro municipio, esforcando-se para obter
transporte, hospedagem e alimentacdo no periodo de acompanhamento da internacéo
hospitalar. Também dispensaram-se de suas atividades de trabalho, sem saber se um dia
poderiam retoma-las.

A cronicidade da doenca estava sendo descoberta. O atendimento da urgéncia dos
sintomas e, logo apos, a descoberta de suas causas foram separados por limites muito ténues,
em que o tempo era algo desafiador. As dificuldades socioecondémicas comecgaram a aparecer
com mais intensidade e o temor pelo futuro alicercava o tempo presente.

Alguns questionamentos surgiam a todo o instante no imaginario das familias, em
muitos momentos verbalizados: O que esta acontecendo? De onde vém estes sintomas? Eles
significam que a crianga estd com alguma doenca grave? Quando poderemos ir embora?
Ele/ela irdo sofrer? Como encontraremos a cura? O que serd de nds agora? Como irei
trabalhar? Quem ird me ajudar a cuidar dele (a)? Como comprarei essa medicacdo? Sera que
vou ser capaz de cuidar?

Muitas respostas chegaram com o tdo esperado diagnostico, o que significou uma
definicdo sobre as suas vidas, uma espécie de sentenca. Abatimento, angustia, inquietagéo,

esperanca foram alguns dos sentimentos que imperavam nesse momento da trajetoria de um
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cuidado que se manifestava, acima de tudo, pelo estar ao lado, chorando e sorrindo
juntamente com a crianca, fazendo-a entender que a ela ndo estaria sozinha em tempo algum.

Ao ser constatado pelos pais que a crianca teria de conviver com uma doenca cronica,
especialmente se lhe impusesse limitacOes, apareceu, inicialmente, a desestruturacdo e, apos,
a reestruturacdo familiar. Novas exigéncias foram conhecidas, fazendo nascer uma forma de
entender a vida diferente da que até entdo havia sido experieénciada. Novas disciplinas foram
impostas pelo processo terapéutico que comecou a fazer parte do cotidiano familiar. Suprir as
necessidades diarias tornou-se uma tarefa cada vez mais onerosa. E a crianca foi apresentado
0 inicio de uma nova histéria de superacéo: a de sua propria vida.

Conhecimentos sobre a patologia, suas caracteristicas, manifestacbes e evolucdes
foram apreendidos, sanando uma necessidade de entendimento da situacdo, obtidos pelas
familias com empenho e criatividade, utilizando diversos meios: a pesquisa (em impressos e
com auxilio da informatizagdo), didlogos com profissionais de salde e troca de experiéncias
com outros familiares de criangas que vivem com o mesmo diagndstico, 0 que tornava esses
momentos enriquecedores e minimizava o isolamento. O sentimento de ndo aceitacdo e a
procura pelas razdes de tamanho sofrimento perduraram por longo tempo, mesmo assim, nada
fez com que pais, maes, tios, avds, avos e todos 0s que amavam a crianca desistissem de seus
objetivos maiores: a satde e a felicidade da mesma.

A crianga tornou-se ainda mais especialmente desejada, amada e cuidada. A melhora
de seu estado de salde, por mais discreta que fosse, manifesta em minimos gestos, foram e
mantém-se como 0asis e fortaleza em meio ao deserto da dor e da tribulacéo.

Os membros da familia foram convidados a se organizarem em volta da nova
realidade representada pela cronicidade da doenca. Tal situacdo & mais abrangente em
significados na vida préatica familiar do que na esfera conceitual. O comprometimento e a
aceitacdo da crianca com suas singularidades e limitagdes passaram a ser prioridade,
auxiliando no enfrentamento das dificuldades que viriam e na celebracdo das vitorias
alcancadas, entre as quais: reducdo de um edema, melhora de marcadores presentes nos
exames, combate a uma infeccéo, retomada de movimentos de um membro ou a conquista da
almejada alta hospitalar.

Em todos os momentos da trajetoria de cuidado, a figura materna, isolada ou com
outro familiar, manteve-se centralizada no processo de cuidado. A crianga encontrava na sua
mée seguranca, amparo e compreensdo, tendo a certeza de estar realizando sua caminhada

acompanhada. No entanto, essa posicdo, na maioria dos casos, obrigou a mée a abrir méo de
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determinadas atividades que exercia e lhe eram prazerosas e/ou necessarias ao seu sustento, o
que lhe acarretava prejuizos emocionais e modificagdes na estrutura financeira da familia.

Alguns familiares tornaram-se potencialmente coparticipantes do cuidar da crianca
desde 0 momento em que a familia deparou-se com a doenca cronica. Alguns pais, entretanto,
vivenciaram esse processo sem auxilios de qualquer ordem, o que 0s sobrecarregava e
tornava-se outro doloroso desafio a ser transposto. Atrelado a este fato, os participantes da
pesquisa apontaram o aparecimento de outra problematica: o preconceito acerca da doenca e
de suas manifestacdes, especialmente aquelas que eram observaveis fisicamente, produto do
desconhecimento e de crengas culturalmente arraigadas, originadas no ambito da familia
estendida produtoras de afastamentos e rendncias.

Assim, a insercdo da familia na nova dindmica de cuidado, trazida pela descoberta da
doenca, ia além da divisao logistica de tarefas. Significou o emergir de sentimentos diversos e
a aquisicdo de fontes de amparo e fortalecimento. As dificuldades foram compartilhadas em
momentos delicados e complexos do planejamento de cuidado, o que corroborou com a
constatacdo de que a unido do nucleo familiar em torno da situacdo diminuia o potencial
estressor e a sobrecarga em acontecimentos frequentes, como a internacao hospitalar, de todos
os familiares participantes este estudo.

Os pais que possuiam outros filhos foram obrigados a deixa-los aos cuidados dos
parentes, ou de outras pessoas, 0 que, em cada momento de permanéncia hospitalar, Ihes
causava culpa e saudades. Deixar para tras sua cidade, emprego, domicilio, familia, amigos
foram privac6es exigidas naquele momento.

Outras dificuldades foram descritas como proprias do periodo de hospitalizacao, entre
as quais destacaram-se a fome, a auséncia de vestuarios e de utensilios de higiene, originarios
de situacdes as quais muitas familias estdo expostas na atual organizacdo econémica e social
vigente, e que tornavam ainda mais dolorosos e repletos de privagdes os dias vividos pelos
pais em permanéncia conjunta com seus filhos no hospital.

A permanéncia conjunta em Unidades de Internacdo Hospitalar € uma pratica
preconizada para manutencdo do estabelecimento de vinculos de afeto e confianca e foi
descrita pelos participantes como algo que favoreceu as acOes de cuidado no hospital e
contribuiu para a melhora do estado de saide da crianca. Os familiares interpretaram-na como
internalizada a dindmica da hospitalizagéo, pois fora demonstrado que a ideia de separacéo

fisica entre pais e filhos ndo poderia ser concebida na pratica.
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Acompanhar a crianga durante a hospitalizacéo significou para as familias adentrar em
um ambiente estranho, permeado pela dor e, ao mesmo tempo, pela vitoria, convivendo
cotidianamente com a esperanca e a desilusdo, estando em contato proximo com outras
pessoas em situacOes iguais ou semelhantes as suas. Diversas dores foram visualizadas nos
corredores da Instituicdo e o medo da perda fazia-se sempre presente, 0 que gerava
perturbagdes no aspecto emocional dos pais e familiares, os quais, muitas vezes, esqueciam-se
de si mesmos e apenas desejavam ver as criancgas realizando as atividades inerentes as suas
etapas de desenvolvimento. Todos os participantes relataram que doariam suas proprias vidas
para alcancarem a cura, desvelando a mais importante premissa e traducdo do cuidado:
solidarizar-se intimamente com a dor de outro ser cuja integridade corporal e a felicidade
significam muito mais do que as suas préprias.

As descricbes dos cuidados domiciliares pelas familias evidenciaram o carater
dindmico da trajetdria de cuidado aqui descrita. Momentos interseccionavam-se entre i,
coexistindo de forma a se complementarem, entre os quais as idas e vindas do domicilio para
o0 hospital. O desejo de retornar para casa esteve muito presente na descri¢do do cotidiano na
internacdo hospitalar, onde o cuidado foi descrito como trajetoria, composto por acdes que
iniciavam e findavam no dia-a-dia da crianca e familia que vive com a doencga crénica.

Ao retornarem ao lar o cuidado constitui-se em processo de continuidade na
construcdo de uma rotina terapéutica. Pais e familiares viam-se, algumas vezes, diante de
situacbes que deviam ser apreendidas de forma imediata: a adequacdo das questdes
medicamentosas, alimentares e as relativas a incorporacdo da familia as novas necessidades
fisicas e ambientais da crianca exigidas pelo tratamento.

No que tange as medicacdes, o cuidado constituiu-se em um desafio para a familia, em
especial no que diz respeito a sua aquisicdo e administracdo. Pelo fato de os farmacos serem
extremamente custosos financeiramente, muitas familias necessitaram do auxilio do Estado
para aviar as prescricbes medicas para o tratamento das criangas. Esse processo, muitas
vezes, foi vagaroso e a espera atemorizava e revoltava os pais.

Ao obterem as medicacOes, as familias precisaram se organizar para que a crianca as
recebesse, pois eram sabedoras de que grande numero de doengas crbnicas apresenta um
esquema medicamentoso que deve ser seguido rigidamente. Para tanto, utilizaram diversos
meios para o controle dos horarios e das doses. Despertadores, quadros, avisos, desenhos,
objetos customizados emergiram da criatividade dos pais como demonstracbes de seu

envolvimento, o que se ampliou para os ambitos cognitivos e intelectuais traduzidos na
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procura de informaces e entendimentos das ac@es dos farmacos e sua atuagdo no organismo
humano.

A questdo do controle da ingesta alimentar da crianca foi outro ponto descrito como
um cuidado permeado por singularidades e que exigia da familia atributos como a
persisténcia, a paciéncia e a perseveranga. A incorporagdo de novos habitos e alternativas
alimentares fizeram-se presentes na vida familiar, variando de acordo com as caracteristicas
fisiopatoldgicas da doenca e de suas manifestacdes. As modificacdes na qualidade dos
alimentos oferecidos e a inapeténcia delas derivada desencadearam sentimento de angustia,
constituindo-se em alvo direto das a¢des de cuidado.

Em decorréncia do fato de algumas doengas crbnicas serem imunossupressoras, 0S
cuidados com a higiene pessoal e do ambiente domiciliar foram descritos pelos participantes
como medidas de protecdo necessarias para evitar a transmissdo de doencas virais e a
aquisicdo de infeccGes. Nesse sentido, o convivio da crianca em locais com acumulo de
pessoas foi restringido, impactando a participacdo da familia em eventos sociais. Esse cuidado
foi descrito como fatigante e exaustivo, constituida por acdes rotineiras como a desinfec¢édo
periddica de determinada superficie ou cémodos do domicilio.

O cuidado prestado pela familia a crianca que vive com doengas cronicas transcendeu
a terapéutica medicamentosa, o controle da ingesta alimentar e a satisfacdo de suas
necessidades humanas basicas. Todas as atitudes executadas, especialmente as relacionadas as
questdes emocionais que emanam tranquilidade e confianca a crianca, compuseram 0s
momentos das trajetdrias de cuidado de forma determinante, consolidando-as em cotidianas

conquistas apesar das incertezas.
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8 CONSIDERACOES E RECOMENDACOES DO ESTUDO ACERCA DO CUIDADO
A CRIANCA QUE VIVE COM A DOENCA CRONICA

O conhecimento dos cenarios nos quais as familias se inserem forneceram o0s
elementos necessarios para o entendimento de como se construiram as trajetérias de cuidado
em seu interior. Foi de suma importancia identificar as dificuldades existentes nos diversos
ambientes nos quais as familias estdo alocadas. Essas dificuldades foram sinalizadas por
gestos e palavras que adquiriram importante significacdo em diversos momentos, em especial
no da internacdo hospitalar.

A partir da observacdo e identificacdo das situacdes em que a crianca e a familia
necessitam do cuidado, e de como 0 mesmo acontece, entendem-se as condi¢fes que o
favorecem, criando-se alternativas que melhorem a qualidade de vida da crianca e da familia,
pensando-0s sempre enquanto diade indissocidvel para o cuidar.

Permitir as familias de criancas que vivem com doencas cronicas se expressassem
proporcionou momentos de reflexdo aprofundada sobre a complexidade que envolve a
tematica do cuidado e sobre o que ha ainda para ser pesquisado e descoberto acerca dos
movimentos que estdo inseridos na acao de cuidar.

Compreender a formacdo das caminhadas de cuidado ilustradas nas historias de vida
dos participantes permitiu que estas fossem valorizadas e inseridas no centro de atencdo e
reflexdo. Também contribuiu para o estabelecimento de discussdes constantes e aprofundadas
acerca do ser que cuida e do ser que é cuidado, em especial no que tange a enfermagem
pediatrica, possibilitando interpretacdo das vivéncias de criancas e familias em todas as suas
dimensdes praticas e subjetivas.

O significado conferido pelas familias as acdes de cuidar faz com que essas ac¢des se
revelem fruto do comprometimento de um ser para com outro ser, responsabilizando-se com a
situacdo de vida das criancas. A esséncia da significacdo do cuidado nasce e alicerga-se no
amor, de dificil ou impossivel dimensionamento, dos pais por seus filhos, que mobiliza
capacidades e esforcos cotidianos pela manutencdo da vida.

Os resultados alcancados permitem constatar que as familias constroem suas
trajetdrias de cuidado que, em determinados pontos, assemelham-se em aspectos proprios da
existéncia humana. Momentos de dor e de esperanca sdo originados por situacfes idénticas,

como o diagnostico de uma patologia cronica, porém, sdo vivenciados de formas singulares
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por cada pessoa, incluindo as proprias criancas que, possuindo condicbes para tal, podem ser
incentivadas a significar o cuidar e entender sua importancia em suas vidas.

As acdes de cuidado foram descritas como formas de minimizar as sensacdes de
impoténcia, dor e limitacdo que, muitas vezes, surgem a partir da descoberta de um
diagndstico com caracteristicas de cronicidade, a medida que se incluiam nas demais
atividades do dia, mediante a construcdo de novas rotinas mobilizadoras dos recursos
presentes na organizacdo familiar, fossem eles materiais e/ou humanos.

As trajetdrias de cuidado sdo caminhos que foram, e todos os dias o sdo, trilhados por
familias de criangas que vivem com a doenca crbnica. Foram construidos em meio aos
acontecimentos oriundos de uma situagdo que se instalou abruptamente na vida de pessoas,
invadindo as suas existéncias sem pedir licenga e sem aviso.

Verificou-se que a constituicdo dessas trajetdrias é agregadora, compde um amalgama
de sentimentos, acOes e acontecimentos dindmicos e complexos. Ora repletos pela esperanca,
ora esvaziados pela dor, porém em todos os momentos permeados pelo cuidado como eixo
central de constituicdo, compreendido e exercido em sua totalidade, enquanto encontro de
seres humanos desejosos de experienciar o0 processo de adoecimento de forma encorajadora e
dignificante.

Assim sendo, oriundo dos resultados deste estudo, nasce o entendimento de
recomendacdes que se guiam por um caminho reflexivo percorrido em quatro esferas
principais: assisténcia, ensino, pesquisa e extensdo.

No ambito assistencial muitas transformacGes, incorporacfes e manutencdes de
atitudes relativas ao cuidar podem nascer da utilizacdo do conhecimento das trajetérias do
cuidado prestado pela familia a crianga que vive com a doenga crénica. Sendo assim, faz-se
necessario para o enfermeiro, em especial o que atua em pediatria, € 0os demais profissionais
de salde, inteirarem-se da composicao e da dindmica das familias para planejar, estabelecer e
conduzir o cuidado de forma contextualizada e em consonéancia com as diversas realidades
com as quais é possivel deparar-se.

As etapas que foram descritas pelos participantes do estudo como estruturadoras das
trajetorias de cuidado contemplam acbes de enfermagem, as quais devem ser pensadas
cotidianamente e devem conter palavras eficazes, dialogos comprometidos, orientacdes
coerentes as situacdes das familias e, fundamentalmente, serem presenga que se constitua em

escuta, compreenséo e atitudes resolutivas.
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Faz-se necessario o desenvolvimento de estratégias criativas, ludicas, variadas,
distribuidas nas diversas horas do dia para a insercdo das préaticas de cuidado & dindmica
familiar da crianca que vive com a doenca cronica. Da mesma forma, € importante o
estabelecimento de momentos de convivéncia entre familias, incentivados e mediados por
enfermeiros que acompanhem com proximidade a construcéo de vinculos entre as pessoas e a
aquisicdo de conhecimentos relativos as patologias e seu enfrentamento.

Sugere-se, ainda, a deteccdo das singularidades que cada momento das trajetorias de
cuidado possui e a importancia destas na assisténcia. A descoberta do diagndstico e a
hospitalizacdo s&o pontos que evidenciam necessidades de cuidado para as criangas e as
familias, permeadas por problemaéticas e sentimentos, nos quais destaca-se o papel decisivo do
enfermeiro para minimiza-los.

Preconiza-se o compartilhar de experiéncias acerca das acdes de cuidado e assisténcia
a crianca que vive com a doenca cronica entre profissionais da salde e familia, de forma
atenciosa e comprometida, especialmente acerca da administragdo de medicacdes,
manutencdo das necessidades humanas basicas, controle da ingesta alimentar adequada,
fornecendo informacdes de facil entendimento e disponibilizando auxilios institucionais
resolutivos.

Desenvolver a autonomia dos individuos, de forma que se sintam participantes e nao
somente executores de um plano terapéutico, sugere o entendimento da indissociabilidade da
familia como unidade de assisténcia e cuidado. Dessa forma, aconselham-se atitudes
facilitadoras da expressdo dos sujeitos, empoderando-0s na caminhada traduzida pelo cuidar
no viver com a cronicidade de uma patologia.

A enfermagem possui 0 cuidado como meio e finalidade de existéncia enquanto
profissdo, trabalho e missdo. Sendo assim, nos ambitos do ensino e da pesquisa salienta-se a
importancia de, inicialmente, fornecer uma preparacdo voltada para o cuidar da crianca e da
familia, instrumentalizada com conhecimentos, reflexdes e praticas educativas, que viabilizem
0 contato humano e proximo, capaz de tornar o futuro profissional sensivel as particularidades
de quem vivencia uma patologia cronica, o que determina a qualidade do cuidado oferecido.

No &mbito da academia e da formacdo profissional é aconselhavel pensar as praticas
em constante atencdo as caracteristicas culturais que norteiam a constituicdo e a interpretacédo
das acdes de cuidado, identificando os fatos a luz da ética.

Indica-se, ainda, na pratica docente, a viabilizacdo de vivéncias nos ambientes das

Unidades de Internagdo Pediatricas ao académico de enfermagem, onde, além do aprendizado
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das préticas de cuidado, também ocorram discuss@es e prestagdes de auxilio & familia no que
tange aos cuidados cotidianos a crianga que vive com a doenca crénica.

A realizacdo de uma pesquisa coloca em interseccdo saberes de seus executores, dos
participantes e da literatura. Dessa forma, as reflexdes, oriundas de tal relacdo, propiciam a
descoberta de novos horizontes para o aperfeicoamento do cuidar. Assim, o desenvolvimento
de estudos que objetivem o desvelar do cuidado, desde sua concepgdo conceitual até a
consolidacdo pratica na vida familiar, mantém-se como atividade de extrema importancia para
novas descobertas e atualizacao de conhecimentos ja instituidos acerca da tematica.

Aconselha-se a idealizacdo de novas pesquisas sobre o cuidado, objeto de estudo que
nunca se esgota, pois é dotado de objetividade e subjetividade inerentes a condi¢cdo humana.
Dedicar tempo a busca da compreensdo dos elementos que 0 compdem e como ele acontece
nas realidades familiares contemporaneas é acdo fundamental para a enfermagem. Por isso, é
altamente indicado o estabelecimento de investigagOes sobre o cuidar inseridas no cotidiano
dos nucleos de estudos académicos.

As divulgactes de resultados de estudos como este contribuem para a qualificacdo do
cuidado a crianca e a familia que vivem com a doenca cronica, no momento em que aspectos
tedricos se tornam potenciais transformadores de praticas que, ap6s, podem ser replicaveis
especialmente nos ambientes hospitalares, domiciliares e, também, escolares.

No que diz respeito as acfes de extensdo universitaria sugere-se a viabilizacdo, por
meio destas, do contato de académicos, docentes e profissionais com as trajetdrias de cuidado
de familias que vivenciam a doenca crbnica. Para tanto, salienta-se a importancia da
idealizagdo e o desenvolvimento de projetos que promovam vivéncias permeadas pelo
contato, pelo dialogo e pelo auxilio a criancas e familias no ambiente hospitalar, os quais se
constituem, muitas vezes, em imersdo e valioso conhecimento das realidades, favorecendo o
cuidar.

A participacdo em acOes de extensdo educacionais que contemplem o conhecimento
do ambiente ao qual a crianca e familia estejam inseridas constitui-se em um momento de
aprendizado e enriquecimento das experiéncias pessoais, por exemplo, o domicilio. Desse
modo, revelam-se e materializam-se realidades conhecidas apenas por meio de verbalizacGes,
0 que, de certa forma, apresentam-se geograficamente distantes do contexto hospitalar, porém,

influenciando decisivamente as atitudes de cuidado.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Escola de Enfermagem
Programa de Pés Graduacdo em Enfermagem-Doutorado Académico
Pesquisa: COMPREENSOES DE FAMILIAS DE CRIANCAS VIVENDO COM DOENCAS
CRONICAS E HOSPITALIZADAS: trajetérias de cuidado

Estamos convidando vocé para participar de uma pesquisa do Programa de Pés-
Graduagédo em Enfermagem da Escola de Enfermagem — UFRGS, que busca compreender
as trajetorias de cuidado de familias de criangas que vivem com doengas cronicas e
hospitalizadas. Sua participag@o ocorrera em dois momentos:

O primeiro sera para o preenchimento de uma ficha de identificagdo e a constru¢éo
de uma representacao grafica da organizacao de sua familia.

No segundo momento, convidaremos vocé para participar de uma entrevista, sobre
assunto que estd sendo pesquisado. Caso vocé sinta-se desconfortavel e ndo queira
responder alguma (s), ou mesmo toda(s), questao (6es) que lhe forem perguntadas sinta-se
a vontade para fazé-lo. Esta entrevista ocorrera na unidade em que a crianca esta internada,
em local apropriado e com duragcdo aproximada de 45 minutos. No momento desta
entrevista as suas falas serdo gravadas em um equipamento de audio (gravador digital). As
fitas serdo armazenadas pela pesquisadora, em sua residéncia, por um periodo maximo de
cinco anos, apo6s o termino da pesquisa.

Garantimos que sua participagdo nesta pesquisa € de carater voluntério, ou seja,
vocé nao recebera, e nem realizar4d, nenhuma forma de pagamento, e que vocé pode
desistir a qualquer momento de participar do estudo sem qualquer prejuizo para a sua
pessoa ou para o tratamento de seu (ua) filho (a).

Seu anonimato sera garantido na divulgacdo de informag8es. Em qualquer etapa do
estudo vocé podera solicitar esclarecimentos sobre esta Pesquisa ao Comité de Etica-HCPA
no telefone (51) 33597640.

A pesquisadora Dda. Maria de Lourdes Pedroso e a sua Orientadora Profé Dr2 Maria
da Gracga Corso da Motta também podem ser contatadas nos telefones (51) 99615235, (51)
32814310 e (51) 99874136, respectivamente. O Endereco da Instituicdo de Origem desta
Pesquisa, a Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, é Rua

Sao Manoel 963-Bairro Rio Branco-Porto Alegre-Rio Grande do Sul.
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Se vocé tiver qualquer pergunta antes de decidir, sinta-se a vontade para fazé-la.
Apo6s ter sido orientada(o) detalhadamente sobre minha participacdo nas etapas da
pesquisa, aceito fazer parte deste estudo.

Nome do Participante  Assinatura do Participante  Data e Local de Assinatura

Nome da Pesquisadora Assinatura da Pesquisadora Data e Local de Assinatura
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APENDICE B - QUESTOES NORTEADORAS

Como vocé descreveria a trajetoria cotidiana de sua vida sendo pai/mae/familiar de
uma crianga que convive com uma patologia cronica, do momento do diagnostico

até o dia de hoje?

Quais foram as mudancas ocorridas na sua vida e na de sua familia apos o

aparecimento da doenga?

Qual o significado da palavra cuidado para vocé? Que atitudes a traduzem no dia-a-

dia do tratamento de seu filho (a)/ da crianca?
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APENDICE C - FICHA DE OBSERVACAO DAS ATIVIDADES DE PESQUISA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM-DOUTORADO
ACADEMICO

DIARIO DE CAMPO
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APENDICE D A- MOMENTOS DE CUIDADO EMERGIDOS DAS TRAJETORIAS
DE FAMILIAS E CRIANCAS QUE VIVEM COM A DOENCA CRONICA

A descricdo de uma caminhada permeada pelo cuidar leva em conta as
responsabilidades, as capacidades individuais dos membros da familia, o conhecimento das
atuacOes que envolvem os profissionais de saude, e os diversos ambitos da sociedade. A partir
da descricdo dos momentos que sdo constituintes das trajetdrias de cuidado, sdo necessarias
algumas reflexdes no que tange aos movimentos dindmicos que geram acGes de cuidados as
criangas que vivem com as doencas cronicas, e 0s que, por diversas razdes, ndo chegaram a
cumprir essa funcéo, seja no &mbito familiar ou das Institui¢fes de Saude.

A cada etapa da trajetdria de cuidado, atitudes aparecerem como determinantes e
caracteristicas da etapa, indicando praticas que se apresentam no cotidiano do convivio da
crianga e da familia com a cronicidade de uma patologia. Nesse sentido, o cuidado pode
existir, cumprindo ou ndo a sua funcéo de atuar de maneira propositiva, proativa e positiva de
modo a restabelecer a salde ou mitigar as consequéncias danosas de um processo terapéutico
de longa duracéo.

A seguir, apresentam-se as atitudes de cuidar e as dificuldades em seu
desenvolvimento, descritas e observadas em momentos que se destacaram na constituicdo das
trajetorias de cuidado de criangas e familias ouvidas neste estudo: aparecimento das alteraces
de salde da crianca, descoberta do diagndstico, nascimento de uma nova dindmica familiar,
contemplando as necessidades de convivio com as doencas cronicas, internacdo hospitalar,
administracdo de medicacgdes, realizacdo de cuidados relativos as necessidades humanas
béasicas (banho e higiene) e alimentacéo.

Assim sendo, visando apresenta-los de forma elucidativa, optou-se por descrever 0s
momentos de cuidado e as a¢Bes que os compdem, de forma codificada em cada ambito
contemplado neste estudo (familia e profissionais enfermeiros inseridos em equipe

multidisciplinar), chegando-se a seguinte organizagao:
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Quadro 1- Codificacdo momentos de cuidado emergidos das trajetorias dos participantes da

pesquisa

M1 Aparecimento de alteracdes na saude da crianca

M2 Descoberta do diagnostico

M3 Nascimento de uma nova dindmica familiar contemplando as necessidades do
convivio com as doengas crénicas

M4 Internacdo Hospitalar

M5 Executando acOes de cuidado - administracdo de medicacGes

M6 Executando agdes de cuidado - Necessidades humanas basicas (habitos de higiene)

M7 Executando a¢des de cuidado - Necessidades humanas basicas

(Alimentacéo)

Fonte: Informacgdes do estudo, 2014.
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Quadro 2 — Momentos de cuidado vivenciados pelas familias de criancas que vivem com a

doenga cronica

CUIDADOS VIVENCIADOS

FAMILIA

CUIDADOS MOMENTOS

Administracdo de medicacdes, ainda no | M1
ambiente domiciliar, para controlar as
manifestacOes da doenca (alteracbes da
temperatura, nauseas, vomitos, tremores)
nos primeiros momentos de seu

aparecimento.
— Anti-heméticos;

— Antitérmicos.

Busca imediata por auxilio profissional, | M1

no Municipio de origem da familia.

Construcdo de ajudas muatuas para | M1
enfrentamento da situagdo vivenciada, e
minimizar as sensacOes de ansiedade e
temor, decorrentes das incertezas em

relacdo a situacdo de salde da crianga.

— Familiares (avos, tios) e amigos
proximos a familia sdo contatados e
fazem-se presentes no local onde os

cuidados sdo desenvolvidos.

Crencas e Vvalores mobilizados visando | M2/M4
adquirir a confianca e a serenidade

necessarias ao enfrentamento da nova




realidade imposta pela descoberta do
diagndstico.

— Realizacdo de oracOes e participacdo

em comunidades religiosas.

Busca por informacbes acerca das
manifestacOes e do tratamento da doenca
cronica, realizada por meio de pesquisas
feitas em diversos meios, principalmente

impressos e digitais.

—Livros, revistas e sites da rede mundial

de computadores.

M2

Compartilhamento de experiéncias, entre
familias de criancas que vivem com
diagnosticos iguais ou diversos, na
procura por orientagdes para auxilio no
estabelecimento de planos efetivos de
cuidado, bem como estratégias de
fortalecimento para o enfrentamento desta

situacéo.

— Participagdo em atividade e reunides de
Programas de Apoio &s Familias de

Criangas Hospitalizadas.

— Ingresso em Associacdes de Familias
de Criancas que vivem com 0S mMesmos

diagnosticos de doengas cronicas.

M2

Compreenséo, imediata ou gradual, de que
0s cuidados a crianga deveriam ser
executados de forma responsavel e

continua.

M2
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Demais membros familia (nos casos da
existéncia dessa possibilidade) prestaram
auxilios em variadas formas
(acompanhamento a  consultas e
internacdes, ajuda no cuidado cotidiano a

outros filhos, auxilios financeiros).

M2

Nova dinamica familiar foi formada tendo

como foco o cuidado prestado a crianca.

— Maes veem-se obrigadas a afastarem-
se de vinculos empregaticios e pais a
vincularem-se a mais de um emprego para

arcarem com as despesas familiares;

— No caso da existéncia de outros filhos
0S Mesmos passam a serem cuidados por
avos e tios, em alguns casos indo residir

na casa dos mesmos.

M2

Momentos de dialogo foram criados entre
os componentes da familia estabelecendo

a ajuda e a compreensdo mutua.

M1/M3

Novos papéis a serem exercidos por pais e
familiares, foram identificados pelos
mesmos, considerando questdes praticas
como a permanéncia ou afastamento da
mée efou pai de suas atividades

profissionais.

M2/M3

Adaptacdo do espago domiciliar foi
adaptado considerando as necessidades de
utilizacdo de tecnologias auxiliares no
cuidado ou armazenamento de

medicacdes.

M3/M5
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—Aquisicdo de eletrodomésticos para
armazenamento e preparo de dietas e

medicacdes;

—Construgdo de rampas de acesso e
alargamentos de portas para passagem de

cadeira de rodas utilizada pela crianca

Criagdo um ambiente de escuta, amparo e
acolhimento a crianca, observando
atentamente as suas manifestacdes
gestuais e verbais e auxiliando-a, em
todos 0os momentos do viver com a doenca
crbnica, fazendo-a sentir que o percurso
da trajetoria esta sendo compartilhado e

ndo vivenciado de forma solitaria.

M3

Crianca foi estimulada a manter-se
participativa (de acordo com as limitagdes
de cada doenca) nas atividades
relacionadas a  sua  etapa de
desenvolvimento, favorecendo a interacdo
social, a frequéncia a escola e participacdo

em brincadeiras.

M3

Manter-se presente junto a crianca, em
todos 0os momentos, desempenhando essa
presenca com afetividade e paciéncia,
entendendo que a mesma €, muitas vezes,
retirada abruptamente de sua rotina
cotidiana, o0 que pode levar a

estranhamento e sensacdes de temor.

M4
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Acompanhamento da evolucdo do quadro
de saude da crianga garantindo seus

direitos.

M4

Organizagdo dos horarios de forma a
evitar a sobrecarga de apenas um dos pais
ou cuidadores familiares, utilizando de
revezamentos na permanéncia conjunta e
visitacOes por parte dos demais membros
da familia.

M4

Pais e familiares solicitaram informacdes
constantes e atualizadas sobre o
prognostico da crianga, muitas vezes
evidenciado por exames bioguimicos e de

imagem.

M4

Obtencdo de conhecimentos acerca da
importancia da administracdo correta das
medicagOes e a finalidade de cada uma
delas no tratamento da doenca cronica

com a qual a crianca vive.

M5

Procura, junto aos 6rgdos governamentais,
de aquisicao de medicamentos
financeiramente onerosos e de distribuicao
controlada, prescritos para controle dos

sintomas da doenga.

M5

Administragédo das medicagoes
administradas de forma correta a crianca,
respeitando, de forma rigorosa as doses,

horarios e vias de administracoes.

M5
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Fornecimento de  orientagdes, aos
educadores escolares, acerca do esquema
medicamentoso e da importancia do

cumprimento do mesmo.

M5

Obtencdo de conhecimentos acerca da
importancia do seguimento da dieta
alimentar preconizada as necessidades da

crianca e da patologia crénica.

M6

Estimulo a crianca para que ingira
alimentos com valores nutricionais
adequados, por meio de estratégias como
a degustacdo e impulso ao entendimento

da importancia de alimentar-se.

M6

Amigos e demais familiares foram
orientados sobre as restricdes alimentares
decorrentes do tratamento da doenca
crbnica evitando constrangimentos e
frustracGes para a crianca ao frequentar
determinados ambientes e

confraternizacgoes.

M6

Atendimento das preferéncias alimentares
da crianca, com auxilio de atributos como

bom senso e responsabilidade.

M6

Membros da familia, que habitam o
mesmo espago domiciliar que a crianca e
seus pais, conscientizaram-se sobre a
necessidade da incorporagéo e
manutencdo de héabitos de higiene
corporais (lavagem de maos, banhos,

higiene de vestuarios) bem como, aos

M7

158



relacionados aos espagos de convivio
comuns na residéncia (auséncia de
aglomeracBes de pessoas em um mesmo

coémodo).

Familiares adquiriram  conhecimentos
acerca da relagdo entre habitos de higiene
e cuidados a crianga que vive com a
doenca crbnica, em especial as questdes

ligadas a situacdo de imunossupressao.

M7

Produtos quimicos utilizados para limpeza
foram mantidos longe do acesso das

criancas.

M7

Crianca fora incentivada a, quando
possuisse condi¢Ges de fazé-lo, cultivar
habitos da lavagem de maos frequente,
bem como uso de mascaras em ambientes
de transito comum de pessoas, quando

necessario.

M7

Crianca, de acordo com sua condi¢cdo de
entendimento, participou de momentos de
didlogo, estabelecidos pela familia, acerca
dos motivos pelos quais a mesma estaria
privada do convivio com as pessoas que
Ihe sdo caras durante determinado periodo
do tratamento, almejando que a
compreensdo da importancia desta atitude

para o cuidado.

M7

Fonte: Informagdes do estudo,2014.
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Quadro 3 - Dificuldades da familia frente as necessidades de cuidado & crianca que vive com

a doenca cronica

DIFICULDADES FRENTE AS NECESSIDADES DE CUIDADO

CUIDADOS

Em algumas familias tios, avds e outros
componentes da familia estendida ndo
fizeram-se presentes no momento da
busca por auxilio profissional, apds o
aparecimento das primeiras manifestacdes

da doenga.

Falta de auxilio, por parte de tios, avés e
outros componentes da familia estendida,
nas questdes relativas ao transporte até a
Instituicdo de Saude do Municipio de
origem e ao suporte financeiro necessario
as demandas de primeiros exames e

consultas médicas.

Atitudes familiares, guiadas por ideias
preconceituosas em relacao as
caracteristicas da  doenca  crbnica
produziram sentimentos como a tristeza e

a indignagéo.

Vivéncia, por parte de algumas familias,
de conflitos internos derivados da diviséo
de fungbes no cuidado a crianca e da
necessidade de responsabilizacdo sobre as

mesmas.

Auséncia auxilios na aquisicdo de

medicagOes ndo fornecidas pelo Estado

FAMILIA
MOMENTOS
M1/M2/M3
M1
M2
M3
M3/M4/M5/M6/M7




bem como de alimentos necessarios,
materiais de higiene e do pagamento de

despesas relativas a transporte.

Algumas familias ndo demonstraram
atitudes de auxilio as necessidades

proprias da hospitalizacéo.

M4

Familiares visitantes ndo incorporam
praticas de higiene necessarias a condicao
da crianca como 0 uso de méscaras e a

lavagem de méaos.

M4

Falta de auxilio de alguns familiares no
controle de horarios de medicagoes,
realizagdo de curativos e demais
atividades de higiene da crianca para que
0s pais possuissem momentos de descanso

e reposicéo de suas energias.

M5/M7

Membros da familia possuiam restri¢cbes
no entendimento da necessidade da
incorporacdo de novos héabitos alimentares

a rotina familiar.

M6

Fonte: Informagdes do estudo,2014.
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Quadro 4 —Momentos de cuidado a crianga e a familia que vivem com a doenca crénica,

vivenciados por enfermeiros em equipe multiprofissional

CUIDADOS VIVENCIADOS

CUIDADOS

ENFERMEIROS EM EQUIPE
MULTIPROFISSIONAL

MOMENTOS

Familia foi acolhida, por equipe
multidisciplinar, no Servico de Saude de
forma atuante e solidéaria, nos momentos
da busca pelo primeiro atendimento de
salde, geralmente ocorrido no ambiente

dos Setores de Urgéncia e Emergéncia.

M1

Esclarecimentos foram prestados a familia
para determinacdo do inicio das alteracdes
de salde na crianca, bem como suas

caracterizagdes e duragoes.

M1

Primeiros atendimentos a crianca sao
realizados bem como 0s exames auxiliares

para delineamento do diagnostico.
— Verificagdo de Sinais Vitais;

—Admissao setor Urgéncia e

Emergéncia;
— Anamnese ¢ Exame Fisico;
— Instala¢do de Oxigénio e Nebulizagdes;

— Preparo e encaminhamento a

realizacdo de exames:

M1




Trabalho em equipe multidisciplinar na
busca pela correlagdo diagnostica das
patologias crbnicas com 0s sinais e

sintomas descritos pela familia.

M1

Manutencdo da garantia do direito de
permanéncia conjunta do cuidador
familiar com a crianca, durante as 24
horas do dia, em caso de hospitaliza¢do da

mesma.

M1

Oferecimento e viabilizacdo de meios de
transportes para conduzir crianca e familia
aos Centros de Referéncia, que garantiram
acesso ao atendimento de saide de maior
complexidade, sejam ele dentro ou fora do
Municipio de origem da familia.

M1

Favorecimento da tranquilidade, para
restabelecer as forcas e esperancas da
familia, e a aceitacdo da nova realidade

oriunda do diagnoéstico da doenca cronica.

M2

Familia foi instrumentalizada com
conhecimentos acerca das caracteristicas
da doenca, prognosticos e esquema

terapéutico (procedimentos e medicacdes).

M2

Oferta de atendimento psiquiatrico e/ou
psicologico aos cuidadores familiares,
para minimizar  sentimentos como
inseguranca, rejeicdo e revolta diante da

nova situacao.

M2
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Estimulo a autonomia de cuidado a
crianca e familia (de acordo as condic¢des

que as mesmas detinham para tal).

— Estimulos verbais e esclarecimentos

sobre autocuidado e o tratamento.

M2

A garantia dos direitos legais da crianca e
da familia foi assegurada durante todo o

tratamento.

M2

Atendimento ambulatorial com
profissionais de referéncia
disponibilizando numeros telefonicos de
contato para dissipar davidas e propiciar
as familias seguranca e instrumentalizacédo

para o cuidado.

M2/M5/M6

Respeito e o acolhimento as diversas
formas de constituicdo e organizacao
familiar com a identificacdo dos
cuidadores principais da crianca.

M3/M4

Adaptacdo das orientacdes de cuidado
(horérios das medicacbes, rotinas de
higiene, identificagdo de alteracdes no
organismo  da  crianca,  esquema
nutricional) as realidades
socioecondmicas, culturais e emocionais

de cada familia.

M3/M4/M5

Oferta de escuta ativa das necessidades e
inquietacbes da familia em momentos de

interacdo com os profissionais de salde.

M3
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Realizacdo de atividades sistematicas
como grupos e oficinas, bem como,
atendimentos  individuais e  visitas

domiciliares.

M3/M4

Destinacdo de espacos, no ambiente
hospitalar, a crianca propicios ao
desenvolvimento do imaginario presente
na infancia, incentivando momentos de

diversao e convivio (Salas de Recreacdo).

M3/M4

Prescricbes foram  executadas com
competéncia técnica e sensibilidade,
entendendo a familia e a crianca enquanto
unidade indissociavel para 0

estabelecimento de ac¢bes de cuidado.

M4

Explicacdes foram fornecidas sobre os
procedimentos executados: medicacoes
administradas, resultados de exames e
duracdo do periodo de hospitalizacdo, com
linguagem adaptada a capacidade de

compreensdo da familia.

M4

Ofertado espaco para permanéncia do
acompanhante, manutencdo da higiene,
alimentacdo elaborada e controlada para

crianca e familiar.

M4

Tempo de espera pela realizacdo de
exames e obtencdo dos resultados dos
mesmos, tendeu a diminuigdo, em especial
0s que contemplavam a indicagdo de nada

por via oral (NPO).

M4
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Respeito ao cumprimento da prescricao
medicamentosa da crianga no que tange as
doses, horarios e vias de administracdo

dos farmacos.

M5

Familia foi capacitada para administracao
correta das medicacdes no ambiente
domiciliar, em momentos de
tranquilidade, com paciéncia e
disponibilidade, permitindo que os pais e

familiares dissipem todas as suas duvidas.

M5

OrientagGes foram fornecidas acerca da
importancia e das consequéncias do
seguimento do controle alimentar no

ambiente hospitalar e domiciliar.

M6

Comportamento da crianca relativo a
ingesta de alimentos preconizados pela
dieta, foi detalhadamente observado no

ambiente hospitalar.

M6

Pais e familiares de criangas que utilizam
sondas e gastrostomias foram capacitados
de forma a transmitir seguranca no
manuseio das mesmas, para administracdo
da alimentacdo e realizacdo de higiene,

em especial no ambiente domiciliar.

M6

Crianca teve fornecida a dieta alimentar
adequada durante hospitalizacéo

M6

Héabitos de higiene, da crianca e familia
que convive com a doenga cronica sdo
identificados. A  transformacdo das

praticas de higiene foi estimulada pois,

M7
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muitas delas séo culturalmente arraigadas
no seio familiar e podem vir de encontro
aos novos cuidados que a crianca

necessitava incorporar.

Familia foi orientada sobre o que sdo as
“defesas do organismo”, por quais
elementos do sangue elas sdo
representadas e qual a importancia deste
conhecimento para a vigilancia do estado

de salde da criancga.

M7

Visitas foram realizadas por profissionais
nos domicilios para conhecimento das
condicdes de moradia e saneamento
basico disponiveis para a crianca e

familia.

M7

O acesso da crianca e da familia, a
espacos fisicos com banheiros e produtos,
para realizarem suas praticas de higiene
pessoais, foi garantido durante a

internacdo hospitalar.

M7

Higiene de leitos e locais utilizados pela

crianca durante a hospitalizacéo.

M7

Equipe de salude que estava em contato
com a crianca e familia utilizavam os
equipamentos de protecdo individuais:
luvas, mascaras, jalecos e uniformes

padronizados.

M7

Fonte: Informacgdes do estudo, 2014.
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Quadro 5 — Dificuldades de enfermeiros em equipe multiprofissional frente as necessidades

de cuidado a crianga que vive com a doenca crénica

DIFICULDADES FRENTE AS NECESSIDADES DE CUIDADO

CUIDADOS

ENFERMEIROS EM EQUIPE
MULTIPROFISSIONAL

MOMENTOS

Em determinados momentos ocorreu a
demora no fornecimento de informagdes
acerca de exames realizados pela crianca e
do porqué da administracdo de

determinadas medicagoes.

M1

Alguns exames foram realizados com
atrasos e demoras 0 que muitas vezes
ocasionou desconforto a crianca e familia,
em especial nas questbes relativas a

privagéo alimentar.

M1

Auséncia, em alguns momentos, do
estabelecimento de um didlogo com
linguagem adequada as caracteristicas
cognitivas familiares que propiciasse 0
entendimento do processo de investigacdo
e tratamento das alteragbes de saude

apresentadas pela crianca.

M1

Dificuldade de obtencdo de diagndstico
correto nos Servicos de Saude de
determinados Municipios, obrigando a
algumas familias transitar até outras
InstituicOes geralmente alocadas a longas

distancias.

M2

Conhecimento insuficiente da dinamica

M2/M3




familiar, bem como de seus meios de
subsisténcia, comprometendo 0
estabelecimento de um plano de cuidados
efetivo e adaptado a realidade de pais e

crianga.

Insuficiéncia no quantitativo de visitas
domiciliares realizadas para verificar os
limites e potencialidades de cada familia

na execucao dos cuidados.

M3

Em alguns momentos o tempo disponivel
para o didlogo dos profissionais com a
familia apresentava-se reduzido.

— Alguns profissionais demonstravam-se
apressados ao conversarem com as
familias.

— “Rounds” a beira do leito realizados
em pé e a discussdo do caso da crianca
realizada com linguagem técnica e tendo

poucos minutos de duracao.

M3

Demora, em alguns casos, para obtencao
de leitos nas Unidades de Internagéo
obrigando a familia a permanecer no Setor
de Emergéncia Pediatrica, por
agravamento dos sintomas ou
intercorréncias no tratamento da doenca

cronica.

M4

N&o utilizacdo de forma adequada de
meios graficos e visuais que poderiam
facilitar o processo de entendimento do
esquema de administracado das

medicacdes.

M5

Fonte: Informagdes do estudo,2014.
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ANEXO A — LEGENDA DE SIMBOLOGIA PADRAO - GENOGRAMA E ECOMAPA

MASCULINO

Q FEMININO

CASAMENTO

PESSOA INDICE

OBITO

[/ DIVORCIOS
/ SEPARACOES

GEMEOS

FAMILIA ESTUDADA
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VINCULOS FORTES

VINCULOS MODERADOS

VINCULOS SUPERFICIAIS

Fonte: Wright; Leahey, 2012.
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