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INTRODUCAO: Partindo do entendimento de que a familia tem papel fundamental na formacdo de seus
membros, refor¢a-se a idéia de que ela desempenha fungdo importante durante a hospitalizagao da crianca e
do adolescente. Quando se discute a permanéncia dos familiares junto ao paciente, conforme apontem
Nunes, 1986 e Dalle Mulle, 2000, deseja-se ndo apenas abordd-los como meros expectadores passivos, mas
como participantes ativos do cuidado. O fato da crianca ¢ do adolescente estarem inseridos em um contexto
familiar faz com que a enfermagem pediatrica necessite conhecer a familia, interagir com ela, determinar
suas dificuldades e potencialidades, a fim de oferecer uma assisténcia integral ao paciente. O desafio é
oferecer condigdes para auxiliar a familia a compreender o processo de doenca, medidas desenvolvidas para
seu controle e tratamento, manutencao e recuperacao da saude, e ajudar no enfrentamento das dificuldades
encontradas ao longo do periodo de hospitalizagdo. Criado com o objetivo de contribuir para a capacitagdo
da familia no cuidado cotidiano dos filhos € no enfrentamento da doenca, da hospitalizacdo e das demais
situagdes envolvidas no processo terapéutico, o Programa de Apoio & Familia (PAF) do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre (HC) congrega varias abordagens, com a finalidade de atender as peculiaridades de cada
familia, (JACOBY; LIMA; ISSI, 2003).

OBJETIVOS: O objetivo do estudo ¢ relatar a dindmica do Programa de Apoio & Familia do HC como
estratégias do cuidado a crianga e adolescente, na intengao de contribuir para o enfrentamento das situacdes
advindas do processo de doenca e hospitalizagdo, para a capacitagdo da familia no cuidado de seus filhos no
domicilio e oportunizar momentos de sensibilizacdo e reflexdo para os profissionais da area da satde no
processo do cuidado ao paciente e sua familia.

DESENVOLVIMENTO: O PAF ¢ desenvolvido por enfermeiras do Servigo de Enfermagem Pediatrica do
HC, as quais realizam abordagem do familiar a beira do leito ou em atendimento interdisciplinar em grupos
de familiares. Participam de rounds de discussoes de caso, reunides individuais da equipe com a familia e de
visita domiciliar. Tém papel fundamental no treinamento de familiares sobre cuidados que necessariamente
serdo desenvolvidos pela familia no domicilio. Uma das abordagens do PAF se refere ao Atendimento
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espaco legitimo de trocas capazes de, paulatinamente, reverter as crises situacionais vividas. Em equipe
interdisciplinar, as enfermeiras realizam interven¢des com familias de pacientes negligenciados ¢ vitimas de
violéncia doméstica, com alteragdes psiquidtricas ou com dificuldades de moradia que impegam ou
dificultem a alta hospitalar. As enfermeiras realizam as suas intervengdes a partir do diagndstico psicossocial
e da avaliagdo do grau de risco a que estdo submetidos pacientes e familias. Na Unidade de oncologia
pediatrica, as acdes do PAF contemplam uma aten¢do individualizada as familias visando articular suporte
emocional e cognitivo como recursos de enfrentamento das dificuldades vividas. Sao realizadas a¢des com as
familias de criancas com diagndstico recente de doenc¢a hemato-oncologica, onde a enfermeira aborda a
familia oferecendo-lhe um espago de escuta com a finalidade de apoid-la no momento dificil onde se
estabelece o diagnostico. Sdo atendidas as familias de criancas submetidas a transplante de medula ossea,
onde a enfermeira faz todo o preparo do paciente ¢ da familia, orientando-lhes sobre o procedimento, reagdes
adversas da quimioterapia, intercorréncias ¢ etc. Também sdo atendidas as familias de criangas vivenciando
a terminalidade e com cuidados paliativos, onde a enfermeira de referéncia do PAF desenvolve uma série de
acoes junto as familias preparando-as para a perda da crianga e também na capacitacdo dos profissionais de
enfermagem para a assisténcia ao paciente com cuidados paliativos e em situacdo de proximidade da morte
(ISSI et al, 2007). O Programa de Aten¢do as Familias de Criancas Dependentes de Tecnologia visa
orientar os familiares para o cuidado domiciliar da crianca e do adolescente que necessitam de algum tipo de
artefato tecnoldgico que substitua uma funcdo orgénica alterada, através de atendimento individualizado,
treinamento a beira do leito e com a realizacdo de grupos de pais. Neste processo educativo ¢ realizada a
capacitacdo da familia para aspiracdo e troca do curativo da canula de traqueostomia, cuidados com sondas,
dentre outros artefatos tecnoldgicos. O Programa para Defesa dos Direitos da Crianca e do Adolescente
Hospitalizados tem como objetivo geral estudar, avaliar e propor agdes de educacdo em satude e a indicacdo
de medidas resolutivas que envolvam a qualidade da assisténcia hospitalar ao paciente, na defesa de suas
necessidades de saude, de suas respectivas peculiaridades do crescimento e desenvolvimento e das
prerrogativas da Resolucdo n°. 41/95 do CONANDA (BRASIL, 1995). A populacido beneficiada pelo
programa inclui as criangas e adolescentes internados e suas respectivas familias, bem como a equipe
assistencial das respectivas areas de internagdo. Nele sdo discutidos em reunido com equipe interdisciplinar,
as situacdes que causam algum tipo de agravo a saude fisica e emocional do paciente internado nas unidades
pediatricas. O Programa de Alta Hospitalar para o Domicilio de Criancas Dependentes de Ventila¢do
Mecdnica que conta com a participagdo de uma das enfermeiras do PAF, foi criado em 1998 e ¢
desenvolvido por equipe interdisciplinar da UTIP do HCPA. Tem como objetivo capacitar a familia para o
cuidado domiciliar e viabilizar o processo de alta hospitalar, diminuindo o tempo de permanéncia da crianca
no hospital e ajudando a proporcionar uma melhor qualidade de vida ao bindmio paciente x familia. A
abordagem da familia através de Grupo de Familiares tem constitui-se em importante recurso facilitador na
medida em que possibilita espago e momentos especificos para que a familia possa compartilhar vivéncias,

sentimentos e experiéncias de aprendizagem mediante suporte da equipe interdisciplinar, ocorrendo
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semanalmente nas Unidades de Internacdo e¢ de Terapia Intensiva Pediatrica, atendendo as peculiaridades e
necessidades das familias, (LIMA, 2004; ISSI et al, 2007).

RESULTADOS: Das 1282 criangas internadas no periodo de janeiro a junho de 2008 nas Unidades
pediatricas, o Programa de Apoio a Familia do HC ofereceu atendimento individualizado a 413 familiares e
participou da realizagdo de 48 grupos com a participagdo de 291 pessoas.

CONSIDERACOES FINAIS: O Cuidado a crianca e ao adolescente hospitalizado demanda uma dinamica
que engloba a valorizagdo do ser humano em toda a sua integralidade. Estar com o paciente e sua familia em
todos os momentos do processo de doenga e internagao hospitalar faz parte do cotidiano do cuidado de
enfermagem. A crianca e¢ o adolescente pelas suas peculiaridades sdo frageis dentro de sua estrutura
emocional, fisica e mental para absorver todas as dificuldades que perpassa o processo de doenga. Portanto, o
papel do enfermeiro ¢ fundamental no acolhimento, na informagéo, no auxilio a resolug¢do de problemas ¢ na
capacitagdo da familia para o cuidado. Promover momentos e espagos de aten¢do a familia ajuda a diminuir
o estresse ¢ as dificuldades advindas da hospitalizagdo de um filho. A promo¢do e implementagdo de
programas de cuidado a crianga/adolescente e sua familia € de grande importancia a fim de lhes oferecer uma
melhor qualidade de vida durante a permanéncia no hospital e no domicilio.

Palavras chave: Pediatria. Cuidado. Familia.
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