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RESUMO

A doenca cronica na infancia compromete a crianca e sua familia, que precisa
enfrentar inUmeras situacdes adversas, provenientes de longas internagdes que a
crianga necessita durante o seu crescimento. Com isso, este estudo teve por
objetivo conhecer as repercussdes da internacdo hospitalar de criancas que vivem
com doenga cronica no cotidiano da familia. Trata-se de um estudo exploratério-
descritivo com abordagem qualitativa. Para a coleta das informacgdes, utilizou-se o
método criativo-sensivel por meio da dindmica ‘Livre Para criar’. Os participantes do
estudo foram seis familiares que acompanhavam as criangas durante a internacéao
nas unidades pediatricas do HCPA. A analise das informa¢des ocorreu por meio da
analise de conteudo, proposta por Minayo. Obteve-se a aprovagdao da Comissao de
Pesquisa da EENF UFRGS e do Comité de Etica em Pesquisa do HCPA, nlimero
09-616. Por meio das reflexdes dos participantes, emergiram as seguintes
categorias: o0 impacto da revelagcdo do diagnédstico; repercussées da doenga no
cotidiano e enfrentamento da doenca. A partir das mesmas, evidenciou-se a
diferenca na aceitagdo da doenca, por parte das maes, quando a doenca cronica da
criangca é descoberta no nascimento ou durante a primeira infancia. As internacdes
tornam-se freqlentes no decorrer do crescimento da crianca e com isso, 0s
familiares permanecem um maior tempo no hospital do que em suas casas. Essas
mudancas causadas no cotidiano levam a uma desorganizac¢ao familiar, visto que o
cuidador é afastado do espaco doméstico, bem como dos demais membros da
familia, voltando-se para o hospital e deixando suas atividades diarias em segundo
plano. Com o aumento da freqiiéncia das internagdes ou da dependéncia da crianca,
os familiares ndao conseguem manter-se no emprego 0 que leva as familias a
enfrentarem dificuldades financeiras. Além das mudancas no cotidiano, a familia
também enfrenta o medo da internagao, isso acontece por que os cuidadores tém
preocupacoes e receios frente a possibilidade de agravamento da saude da crianca
durante a internacdo. O estudo demonstrou que as familias de criangas com
doencas crénicas enfrentam diversas dificuldades. Entretanto, percebeu-se que com
0 passar do tempo a familia aprende a enfrentar essas adversidades.

Descritores: Doenga Cronica. Enfermagem Familiar. Crianga Hospitalizada.
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1 INTRODUCAO

A familia é uma unidade de cuidado que visa o bem-estar da crianca, sendo
fundamental para seu crescimento e desenvolvimento (ELSEN, 2004). Quando a
crianca é portadora de uma doencga crbnica e precisa de longas internacoes, a
familia passa por momentos estressantes, necessitando ficar maior tempo ao lado
da crianca. Desde a criacdo da lei 8.069, que dispbe sobre o estatuto da crianca e
do adolescente, os pais ou responsaveis tem o direito de permanecer em tempo
integral junto a crianga, durante sua hospitalizacao (BRASIL, 1990).

A doenca crénica é definida como uma situacéo na qual o individuo tem suas
atividades diarias comprometidas por mais de trés meses, podendo levar a
hospitalizagdo de, no minimo, um més a cada ano. Sdo doencas incuraveis, que
podem deixar sequelas e levam a internagdes longas e frequentes (MUSCARI' apud
SILVA; CORREA, 2006).

A doenga cronica na infancia afeta o desenvolvimento da crianca, além de
influenciar na rotina da familia com as constantes visitas ao médico, uso diario de
medicacgdes e reincidéncia de internagdes longas (SILVA; CORREA, 2006; PINTO;
RIBEIRO; SILVA, 2005). Além de conviver com a doenga do filho, a familia precisa
enfrentar outras situacées decorrentes das longas internacdes, como por exemplo,
estar longe dos outros filhos, do trabalho e a falta de apoio e confianga dos outros
membros da familia (MILANESI et al, 2006).

Segundo Brown-Hellsten (2006), a crianga que vive com doenca cronica tem
maiores chances de sofrer problemas de comportamento ou emocionais, tendo seu
nivel de atividade afetado e podendo perder dias de aula. Além disso, a familia
tende a ter dificuldades financeiras, bem como emocionais e fisicas, ao cuidar da
criangca. O Enfermeiro e sua equipe sao os profissionais que permanecem um maior
tempo em contato com o paciente e sua familia. Sendo assim, € necessario que as
situagdes oriundas de dificuldades socio-econémicas e de nivel de escolaridade, por
exemplo, sejam percebidas pela equipe e que esta os auxilie no enfrentamento das

mesmas.

' MUSCARI ME. Coping with chronic illness.Nursing knowledge and compassion can empower ill or disabled
teens. Am. J. Nurs. v.98, n. 9, p. 20-22, 1998.



Ao longo da formacdo académica estive em contato inUmeras vezes com
cuidadores de criancas com doencas crénicas. Como bolsista de iniciacao cientifica
participei de um projeto de pesquisa e realizei entrevistas com cuidadores de
criangas/adolescentes que vivem com HIV/Aids. O fato de cuidar de uma crianca
com uma doenga que nao tem cura me instigou, pois muitos cuidadores/familiares
modificavam seu cotidiano para atender as necessidades da crianca: consultas
médicas, realizacdo de exames, oferecer a medicac¢ao no horario certo, entre outros.
Além disso, nos estagios realizados em unidades pediatricas de hospitais percebi
que, na maioria das vezes, o cuidador permanecia em tempo integral ao lado da
crianga.

A partir destas vivéncias, alguns questionamentos surgiram: Como o
familiar/cuidador principal enfrenta a hospitalizacdo da crianca? Quais sdo as
dificuldades encontradas pela familia em relagdo a hospitalizacdo da criangca?

Buscando estudos acerca desta tematica verifica-se a escassez de
investigagbes nos ultimos cinco anos. No banco de dados LILACS, utilizando os
descritores “doencas crbnicas” e ‘“criancas” e o0 idioma em portugués, foram
encontrados 165 artigos. No entanto, apenas 14 relacionavam a doenca crénica na
infancia com as questdes familiares, sendo que destes, sete foram publicados nos
ultimos cinco anos. Com isso, verifica-se a importancia de novos estudos acerca da
familia destas criangas, pois estas estdo em constantes mudancas do seu perfil
sécio-econdmico.

Com base nas experiéncias relatadas e na realizacdo da pesquisa
bibliografica descrita, surge a idéia de realizacao deste estudo, que pretende voltar o
olhar para a crianca hospitalizada e sua familia, enfocando as repercussdes da
doenca crénica no seu cotidiano. Espera-se que este trabalho construa um subsidio

para a qualificacao do cuidado em Enfermagem pediatrica.



2 OBJETIVO

O objetivo deste estudo é conhecer as repercussdes da internacao hospitalar

de criangas que vivem com doencga cronica no cotidiano da familia.



3 REVISAO DE LITERATURA

Para a compreensdo das implicagdes da doenca crbnica para crianca e a
familia é necesséario aprofundar aspectos do crescimento e desenvolvimento da
crianga, fisiopatologia das doencas cronicas que afetam as criangcas do estudo, o
mundo familiar, bem como a vivéncia deste grupo durante a hospitalizacao.

3.1 Crianca que vive com doenca cronica: aspectos do crescimento e
desenvolvimento

A doenca da crianca desorganiza e provoca ruptura no seu crescimento e
desenvolvimento (MOTTA, 2004b). As repercussdes da doenca crdnica na vida
diaria das criancas dependem da faixa etéria na qual inicia, determinando assim, o
estresse e os riscos para a criangca (BROWN-HELLSTEN, 2006).

No primeiro ano de vida, os bebés tém um aumento na capacidade de
explorar seu ambiente, por meio da movimentagédo e do olhar. Em torno de dois
meses e meio, a crianca adquire o controle de seus movimentos, aperfeicoando a
coordenacdo para alcancar e agarrar os objetos. Essa coordenagcdo vai sendo
aprimorada, do modo que, aos 12 meses de idade, o bebé consegue mover seu
polegar e seus outros dedos para uma posicao ajustada ao tamanho do objeto que
necessita agarrar (COLE; COLE, 2004).

Entre oito e nove meses de idade, a crianca comeca a engatinhar. Esta € uma
acao na qual os bebés precisam coordenar seus bracos e pernas. Quando adquirem
essa habilidade, passam a conhecer melhor seu ambiente e adquirem uma nova
informacao sobre o mundo (COLE; COLE, 2004). Quando a doencga crénica afeta a
crianga nesta fase, limita a capacidade motora da criangca, ao confina-la ao berco e
limitar sua relagao com o ambiente (BROWN-HELLSTEN, 2006).

Segundo Brown-Hellsten (2006), é nesta fase que a crianga desenvolve o
vinculo com seus pais. Na presenca de doenca essa capacidade é afetada, pois
uma doenca prolongada pode impor separacdes, impedindo a formagao de vinculo

entre a crianga e os pais.
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Quando hospitalizada, a crianca fica sujeita a procedimentos que causam dor
e desconforto, essa associacdo pode interferir na capacidade da crianca dar e
receber afeto, 0 que pode gerar uma criancga irritada e infeliz. Quando isto ocorre, o0s
pais podem interpretar como se ndo atendessem as necessidades fisicas e
emocionais da crianca, afetando ainda mais a formacéo do vinculo mae, pai e bebé.
A enfermagem deve intervir nesses casos, mostrando aos pais como segurar a
crianca, estimulando a conversa e o toque, bem como a amamentacdo, quando
adequado (BROWN-HELLSTEN, 2006).

No segundo ano de vida, as criancas aprendem a andar e falar. A crianca
comegca a se preparar para tornar-se uma pessoa independente fisica e
psicologicamente. A doenga cronica afeta a crianga atrasando esse
desenvolvimento, além disso, os pais tendem a ser super protetores, privando a
crianca de experimentar e explorar novas habilidades por medo de que se
machuquem (BROWN-HELLSTEN, 2006).

Conforme Brown-Hellsten (2006), no periodo dos dois aos seis anos de idade
ocorre o0 estabelecimento de uma identidade sexual por meio de atividades
relacionadas com o género, essas atividades podem estar diminuidas quando a
crianca tem alguma patologia, fazendo com que a crianca se identifique com o
cuidador com quem permanece mais tempo. Em muitos casos, a mae desempenha
esse papel, com isso a crianga pode ter uma limitacdo na identificacdo com o papel
masculino. A imagem corporal também esta em formacdo. Quando a crianga é
acometida por alguma patologia, a imagem que tem de seu corpo fica limitada a dor
pessoal e a ansiedade que a doenca provoca.

No periodo dos seis aos doze anos de idade, a crian¢a adquire a capacidade
de realizar e competir, entretanto quando ha alguma debilidade fisica, essa
capacidade fica comprometida. Além disso, a crianca passa por inimeras visitas ao
médico, realizacdo de exames e internacées ao longo do ano, podendo levar a
repeticdo do ano escolar. Com isso, a crianga pode sentir-se envergonhada e com
sentimentos de inferioridade. Durante essa fase, as criancas podem ser
influenciadas pelas imagens formadas pelos colegas e sua auto-estima pode ser
afetada caso sejam rotuladas como diferentes (BROWN-HELLSTEN, 2006).
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3.2 Fisiopatologia das doencas cronicas

Segue abaixo breves aspectos acerca das patologias que afetam as criancas
do estudo.

3.2.1 Paralisia Cerebral (PC)

A paralisia cerebral designa um grupo de afeccbes com deficiéncia motora
sem carater progressivo que ocorre, normalmente, devido a anomalias ou lesdes no
sistema nervoso central (LEITE; PRADO, 2004).

Conforme Leite e Prado (2004), ndo ha estudos que demonstrem a incidéncia
da PC no Brasil. No entanto, presume-se uma taxa elevada de nascimentos de
criancas afetadas. Nos paises desenvolvidos, cerca de 2 a cada 1.000 criangas
nascidas vivas apresentam a patologia, sendo maior em casos de gémeos e
prematuros (LEVINE, 2006).

O diagnéstico acontece nos primeiros 18 meses de vida, pois as criancas
apresentam retardo no desenvolvimento motor ou mostram anormalidades como
hipertonia muscular e falta de coordenacao motora (LEVINE, 2006).

O tratamento da PC é paliativo e depende do padrao da disfuncao presente.
Consiste basicamente em medicacoes e fisioterapia. Em geral, as medicacdes sao
limitadas ao uso de anticonvulsivantes. A fisioterapia facilita o posicionamento e os
padrées de movimento, normalizando o ténus muscular, melhorando a funcao das
partes afetadas (LEVINE, 2006; LEITE; PRADO, 2004).

Além do tratamento medicamentoso e da fisioterapia, a crianca com PC, por
passar por inumeras internacdes, necessita de um maior cuidado por parte da

equipe de enfermagem.

[...] A assisténcia de Enfermagem para pessoas portadoras de PC
deve ser holistica, coerente, completa, livre de preconceitos, olhando
0 ser humano como um todo indivisivel, como um ser biopsicossocial
que apresenta as mesmas necessidades de qualquer outro ser
humano (LOTITTO et al 2008 p. 146)
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3.2.2 Sindrome de West

E uma sindrome epilética, que se inicia por volta dos trés a oito meses de
idade, na qual ocorre contragcdes dos musculos do pescoco, tronco e membros
inferiores. Esses espasmos acontecem com mais freqiéncia quando a crianga esta
acordando ou adormecendo (LEWIS, 2006).

A sindrome de West pode ser classificada em trés tipos, conforme a sua
etiologia (MATTA; CHIACCHIO; LEYSER, 2007):

a) Sintomatica, quando a causa da sindrome é bem definida, como, por
exemplo, hipdxia neonatal.

b)  Criptogénico, quando ha suspeita de causa organica, com anormalidade no
exame neuroldgico, no entanto n&o ha éxito em obter-se a etiologia.

c) Idiopéatico, quando, em alguns casos, o0 desenvolvimento psicomotor
apresenta-se normal antes das crises € ndo se consegue definir uma doenca
de base.

O tratamento da sindrome de West inclui o uso de alguns medicamentos
como corticoides orais, benzodiazepinicos e acido valpréico (LEWIS, 2006).

3.2.3 Epilepsia

A crise epiléptica, também conhecida por disturbios paroxisticos, caracteriza-
se por convulsdes subitas, resultando em alteragdes nas condi¢des mentais. Pode
durar de segundos a minutos e termina subitamente (LEWIS, 2006).

Conforme Béticher, Engelhardt e Kortenhaus (2005), metade dos casos
iniciam-se na infancia, sendo de 0,5% a 1% sua prevaléncia na populacao.

As crises epiléticas sao classificadas em crises parciais ou generalizadas
(LEWIS, 2006):

a) Crises parciais: originam-se em um foco anatdémico especifico, sendo os
sintomas clinicos determinados pela localizacdo desse foco. Esses sintomas

incluem anormalidades motoras, sensitivas e psiquicas. Durante a crise parcial



13

simples, a consciéncia € preservada, contudo, nas crises parciais complexas
h& comprometimento da consciéncia.

b) Crises generalizadas: pode ser subdividida em crises tonicas, clénicas e de
auséncia. As crises tdnicas, clonicas, bem como as bifasicas tdnico-clénicas,
sdo comuns na infancia. Normalmente, comegam abruptamente fazendo com
que a crianca perca a consciéncia e o controle da postura, acompanhada de
enrijecimento ténico e abalos clbnicos. A crise de auséncia caracteriza-se por
parada da atividade, olhos parados e alteracéo da consciéncia.

O tratamento a longo prazo tem como objetivo evitar novas crises. Essa
terapia é instituida ap6s a avaliacao da probabilidade de recorréncia e o risco que a
crianca sofre quanto a toxicidade da medicagdo. Algumas criancas obtém a
auséncia das crises com um unico anticonvulsivante, no entanto, outras necessitam

de outros medicamentos para controlar as convulsdes (LEWIS, 2006).

3.2.4 Hipotireoidismo

O hipotireoidismo é caracterizado pela diminuicao do nivel sérico do horménio
da tiredide T4 livre. Pode ser congénito ou adquirido (JOSPE, 2006).

O hipotireoidismo congénito aparece imediatamente apds o0 nascimento,
podendo também, tornar-se sintomatico apenas na fase adulta. Ocorre,
aproximadamente, 1caso em 4000 nascidos vivos (BOTTCHER; ENGELHARDT;
KORTENHAUS, 2005).

O hipotireoidismo adquirido tem inUmeras etiologias, sendo a mais comum,
em criancas, a tireoidite de Hashimoto, que se trata de uma doenga auto-imune.
Conforme Jospe (2006), 25% a 36% dos pacientes tem histéria familiar da doenca,
sugerindo assim, uma predisposicao genética.

Os hormobnios da tiredide sdo essenciais para o crescimento fisico e
desenvolvimento mental da crianga, por isso, quando a crianga apresenta
hipotireoidismo, aparece sintomas fisicos, como retardo no crescimento, e disturbios
mentais caracteristicos (BOTTCHER; ENGELHARDT; KORTENHAUS, 2005).

O tratamento do hipotireoidismo, seja congénito ou adquirido, consiste na

reposicao do hormdnio, através de medicamentos por via oral. As criangas que sao
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portadoras de hipotireoidismo necessitam realizar avaliagdes periddicas da funcao
da tiredide (JOSPE, 2006).

3.2.5 Diabetes Mellitus Tipo |

A diabetes Mellitus tipo | (DMI) é o tipo mais comum na infancia afetando,
aproximadamente, 1 a cada 300 criancas com menos de 18 anos. E causada pela
destruicdo auto-imune das células pancreaticas que produzem a insulina. Essa
destruicdo pode ocorrer por suscetibilidade genética ou por uma agressao ambiental
desconhecida (JOSPE, 2006).

A manifestacao inicial da DMI € a hiperglicemia p6s-prandial, desenvolvendo,
logo em seguida, a hiperglicemia em jejum. Os sintomas mais comuns sao poliuria,
polidipsia, polifagia e perda de peso. Se nao tratada, a DM pode levar a cetoacidose
diabética (JOSPE, 2006).

O tratamento para DM tipo | consiste no uso da insulina, com o objetivo de
manter os niveis de glicose dentro dos normais. Esse nivel depende da idade da
crianga, bem como de outras caracteristicas individuais como histéria pregressa de
hipoglicemia e habilidades do paciente e da familia. E importante também, o
equilibrio do uso da insulina com as refei¢cdes diarias da crianga (JOSPE, 2006).

O tratamento para DM em criancas requer atencao da equipe, levando-se em
conta as necessidades individuais das criancas e de suas familias. No tratamento
com a insulina é essencial que a equipe de enfermagem demonstre o modo correto
de administracdo do medicamento, para evitar possiveis complicacbes, como a
cetoacidose diabética (BRITO et al, 2006).

3.2.6 Hepatite fulminante

A hepatite fulminante é caracterizada pelo aparecimento subito de faléncia
hepética, sendo sua causa mais frequente a infeccdo pelo virus da hepatite A
(ROQUE et al, 2009).
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A doenca pode ser diagnosticada por meio de trés caracteristicas, conforme
Poniachik, Quera e Lui (2002): auséncia de histéria prévia de insuficiéncia hepatica;
presenca de encefalopatia hepatica e um rapido inicio da disfuncédo, com sinais de
ictericia e coagulopatia.

O transplante hepatico é o tratamento mais indicado no caso de hepatite
fulminante, aumentando a sobrevida do paciente (PONIACHIK; QUERA; LUI, 2002;
ROQUE et al, 2009).

3.3 A familia e a hospitalizacao da crianca

Conforme Elsen (2004), a familia € um sistema de saude na qual seus
membros tém seus valores, crencas, conhecimentos e praticas que influenciam nas
acOes de prevencao e promocao da saude, bem como no tratamento das doencas
gue cometem 0s mesmos.

A doenca na infancia apresenta-se como um estressor que afeta o
desenvolvimento da crianca, bem como abala a estrutura emocional da familia. Ao
ingressar no hospital tem o seu cotidiano alterado e pode apresentar sentimentos de
angustia, impoténcia, inseguranca, bem como cansaco (SILVA; CORREA, 2006;
MOTTA, 2004b;). Esses sentimentos sdo desencadeados pela alteracdo no
ambiente, bem como pela situacdo de doenca da criangca, a qual pode gerar
surpresa para a familia (MILANESI et al, 2006).

A permanéncia da familia junto da crianca durante a hospitalizacao é
essencial para sua recuperagao, pois esta oferece apoio, seguranca e amor a
crianga (MOTTA, 2004b).

Os pais identificam como sendo uma necessidade da crianca a
permanéncia deles no hospital. Referem que a crianga se sente mais
segura, e ao ser submetida a procedimentos, solicita a presenga dos
pais, principalmente da m&e. Complementam que também &
importante para o pai e a mae, pois lhes dé forgas para suportarem a
doenga do filho (RIBEIRO, 2004 p. 187).
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A permanéncia em tempo integral é sustentada pela Lei n® 8069, de 13 de
julho de 1990 (BRASIL,1990), a qual refere que os hospitais devem dispor de
condicOes para permanéncia de um dos pais, durante a internacao da crianca.

Durante a hospitalizacdo da crianca é essencial que a equipe de saude
construa um vinculo com a familia e a crianca. E muito importante os pais sentirem-
se seguros deixando as criancas no hospital, quando tem que ir para casa ou sair
para trabalhar. Silva e Correa (2006) afrmam que os pais se sentem inseguros
quando ha troca de profissionais, como na mudanca das escalas.

As familias precisam sentir-se acolhidas pela equipe de saude, bem como ter

seus questionamentos e duvidas esclarecidas.

A familia sente-se acolhida ao interagir com as pessoas e
experienciar acées como recebendo atencdo, tendo troca afetiva,
tendo troca de amizade, recebendo palavras de conforto, ao
perceber-se podendo contar com o profissional de salude e tendo
liberdade para expressar-se (SILVEIRA; ANGELO, 2006 p. 896).

O profissional de saude que forma um vinculo com a familia é compreendido
por ela como aquela que nao trds ameaga, nem impdem condi¢cdes, bem como
interage de forma transparente e espontanea, demonstrando a familia interesse,
compreensao, bem como suas intencées em ajudar e dar conforto (SILVEIRA;
ANGELO, 2006).
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4 METODOLOGIA

Nesta etapa aborda-se o tipo e 0 campo de estudo, bem como, descreve 0s
participantes e a realizacao da coleta de dados.

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo exploratério-descritivo com abordagem qualitativa com
utilizacdo do método criativo-sensivel (CABRAL, 1999; MOTTA, 2004a).

Conforme Minayo (2008), a pesquisa qualitativa propicia que o pesquisador
desvele processos sociais de grupos particulares e construa novas abordagens, bem
como, permite a revisdo e criagao de novas categorias e conceitos.

O estudo descritivo permite que o0 pesquisador observe, descreva e
classifique a investigacao, com isso, compreende-se a importancia e o significado
dos fendmenos. O estudo exploratério possibilita a descoberta das inUmeras
manifestagcbes de um fenémeno, bem como seus processos subjacentes (POLIT;
BECK; HUNGLER, 2004).

4.2 Campo de estudo

O estudo foi realizado nas unidades de internagao pediatrica do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA). As unidades se localizam no 10° andar, ala Norte
(102 N) e ala Sul (102 S).

A unidade do 102 N possui 35 leitos dedicados ao Sistema Unico de Satde
(SUS), além de dois leitos de isolamento e/ou internacdo de convénio/particular e
recebe criangas de dois meses a quatro anos incompletos, sendo que, nos leitos de
isolamento, costuma receber criancas de até treze anos portadores de fibrose
cistica. As causas mais frequentes de internacbes sao: disturbios hidroeletroliticos,
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doencas respiratérias, sepses, doencas neurologicas, patologias gastricas,
hepatopatias e disturbios nutricionais e imunolégicos.

Na unidade do 10° S, ha 11 quartos semi-privativos com dois leitos cada, trés
leitos de isolamento, dois leitos designado a convénios, além de uma enfermaria
com sete leitos destinados, preferencialmente, a criancas menores de dois anos de
idade. As patologias mais habituais na unidade s&o: mucoviscidose, patologias
gastricas e hepatopatias, como atresia de vias biliares, disturbios endocrinolégicos e
metabdlicos como a diabetes mellitus, osteogénese imperfeita, entre outras.

4.3 Participantes

Foram participantes deste estudo seis familiares/cuidadores que
acompanhavam as criancas durante a internagdo nas unidades pediatricas do
HCPA. O namero de participantes foi considerado satisfatério considerando o critério
de saturacédo de informacdes descrito por Polit, Beck e Hungler (2004), na qual, o
namero de participantes é definido pela necessidade de informacdes, podendo
determinar o ponto no qual as informagdes estdo saturadas, ou seja, comegam a se
repetir, ndo obtendo mais nenhuma nova informacao.

A selecdo dos participantes ocorreu de modo intencional, por meio da
indicacao das enfermeiras e busca em prontuarios.

Os critérios para inclusao dos familiares foram: permanecer ao lado da
crianga a maior parte do tempo e ser o cuidador principal da crianga de zero a 12
anos internada nas unidades pediatricas (10° N e 10° S) do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre e que vive com alguma doencga cronica. Os critérios de exclusdo do
estudo compreenderam: ser familiar/cuidador da crianga que se encontrava em
cuidados paliativos; ndo apresentar condicoes emocionais para realizar a dinamica,
como por exemplo, estar com o comportamento alterado sem condi¢cdes de
responder as questdes ou sensibilizada com o estado de salde da crianga.

As atividades de coleta de dados poderiam acarretar sentimentos
exacerbados nos familiares, visto que seriam lembradas situacdes acerca da
condicdo de saude da crianca, por isso, caso houvesse necessidade, o familiar
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receberia encaminhamento ao Programa de Apoio a Familia (PAF). Contudo,
durante as oficinas nenhum familiar necessitou deste acompanhamento.

Para fins de anonimato, os participantes foram identificados com a letra F
seguidos de um numero sequencial (F1... F6). Participaram das oficinas um pai, uma
avo, uma tia e trés maes. Desses, um € morador de uma cidade do interior do Rio
Grande do Sul, dois moradores da regido metropolitana de Porto Alegre e trés
moradores de Porto Alegre. A faixa etaria das criancas oscilou entre um ano e
quatro meses e onze anos.

As criancas apresentavam as seguintes patologias: Paralisia cerebral,
Sindrome de West, Epilepsia e Hipotireoidismo. Além disso, uma das criangas
realizou um transplante hepatico em 2005, devido a uma hepatite fulminante.

4.4 Coleta das informacoes

A coleta ocorreu em duas oficinas realizadas entre os dias 13 de Abril a 31 de

maio de 2010. Durante a selecdo, encontraram-se algumas dificuldades para a

participacao dos familiares:

a) Obtiveram-se quatro recusas, destas, dois familiares ndo aceitaram porque a
crianga nao estava bem de saude;

b) Houve quatro familiares que nao poderiam se ausentar do quarto, pois a
crianca nao poderia ficar sozinha e, no momento, n&o tinha como disponibilizar
alguém da equipe de enfermagem para cuidar da crian¢a;

c) Seis acompanhantes nao participaram da oficina por ndo serem o cuidador
principal da crianga.

d) Excluiram-se os familiares das criancas com doenca crénica que apresentavam
bronquiolite no momento da coleta de dados. No decorrer da coleta, as
enfermarias das unidades pediatricas foram ocupadas por pacientes com
bronquiolite, destes muitos portadores de doencgas crénicas. A bronquiolite é
uma doenca respiratéria causada por um virus e que ocorre, principalmente,
nos meses de inverno (JENSON; BALTIMORE, 2006). E rotina na unidade
instituir medidas de cuidados para coibir a infestacdo do virus em outras

criangas, dentre elas, informar aos pais para evitar o contato com outras
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criangas, bem como, objetos ou brinquedos. Com isso, apds conversa com a
enfermeira da unidade, excluiram-se pacientes que estivessem nessa situagao.

As informacgbes foram coletadas por meio do método Criativo-Sensivel,
utilizando-se das dinamicas ‘Livre para Criar’. Este método permite a interacao entre
0s participantes, por meio da criatividade e do dialogo, propiciando reflexdes sobre o
tema proposto (CABRAL, 1999; MOTTA, 2004a). A dindmica Livre para Criar
consiste na oferta de diversos materiais ludicos, permitindo a livre criacao artistica
do participante com o propdsito de responder as questdes norteadoras do estudo
(MOTTA et al, 2009).

Foram realizadas duas dindmicas, com tempo médio de 30 minutos. A
primeira ocorreu com quatro participantes e a segunda teve a presenca de dois
familiares.

Conforme Cabral (1999), as oficinas foram divididas em trés momentos. O
primeiro momento é destinado para a explicacdo do método e do tema a ser
abordado, bem como a leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
esclarecido. Apés, os participantes realizam producdes criativas embasadas no tema
proposto. Para realizacdo das producdes, foram oferecidos aos participantes
diversos materiais como canetas hidrograficas, lapis de cor, giz de cera, revistas
para recorte e cola. Essas atividades foram realizadas a partir de trés questdes
norteadoras, que foram apresentadas:

a) O que muda no seu dia-a-dia com a hospitalizacao de seu filho?
b) Qual é o seu roteiro cotidiano quando seu filho precisa ficar hospitalizado?
c) Quais sao as dificuldades que vocé encontra?

No Segundo momento ocorre a apresentacao das producdes no grupo. Esta
etapa proporciona discussdo e reflexdo sobre o tema, além de compartilhar
vivéncias (MOTTA, 2004a). Os participantes refletiram acerca do tema proposto,
dividindo experiéncias e construindo um conhecimento coletivo. No terceiro
momento, sdo resgatados aspectos importantes discutidos, bem como uma
avaliacao da dinamica.

As dindmicas foram gravadas em audio para posterior transcricao e analise,
além disso, as producdes foram fotografadas, conforme consentimento dos

participantes.
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4.5 Anadlise das informacoes

A andlise das informacdes ocorreu por meio da analise de conteudo, proposta
por Minayo (2008), sendo dividida em trés partes: pré-andlise, exploracdo do
material e organizacdo das informacdes obtidas e interpretacao.

Na pré-andlise, o pesquisador retoma as hip6teses e os objetivos iniciais da
pesquisa, escolhendo os documentos que serdo analisados, realizando uma leitura
flutuante do material, preparando os dados para uma leitura mais aprofundada e
exaustiva. Na exploragdo do material, o investigador procura dividir o conteido em
categorias. Na etapa de organizacdo das informacdes obtidas e interpretacdo, o
pesquisador interpreta e analisa os dados, fazendo suas inferéncias por meio da
utilizagdo de material tedrico e relacionando com outros estudos (MINAYO, 2008).

4.6 Aspectos éticos

A pesquisa foi realizada de acordo com a Resolugdo 196/96 do Conselho
Nacional de Saude que regulamenta as pesquisas envolvendo Seres Humanos
(BRASIL, 1996). Além disso, teve inicio apés a aprovacao pela Comissdo de
Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(ANEXO A) e pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do HCPA (ANEXO B) sob o
namero 09-616.

Os participantes foram esclarecidos acerca dos objetivos e metodologia, bem
como a finalidade da pesquisa. Assim, apds a explicacao e leitura, os participantes e
a pesquisadora assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE A), sendo que uma via permaneceu com o pesquisador e outra com o
participante.

Ao participante garantiu-se o anonimato, bem como, assegurou-se o direito do
participante em retirar-se da pesquisa a qualquer momento, sem prejuizo para si e
seu filho.
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5 DESVELANDO A VIVENCIA DO FAMILIAR DA CRIANCA COM DOENCA
CRONICA

Os familiares, a partir das dindmicas ‘Livres para Criar’, vivenciaram
momentos de reflexdes acerca do enfrentamento da doenca crénica das criangas e
as mudancgas acarretadas no cotidiano. Por meio dessas reflexdes, emergiram as
seguintes categorias: o impacto da revelacdo do diagndstico; repercussbes da
doenca no cotidiano e enfrentamento da doenca.

5.1 O impacto da revelacao do diagnostico

O nascimento de uma crianga, normalmente, é muito aguardado numa familia
que nutre expectativas em relacdo ao crescimento e desenvolvimento da crianga. No
entanto, muitas sédo afligidas por doengas crdnicas, sejam elas congénitas ou néo.

A doenga pode manifestar-se no nascimento da crianga ou no decorrer da
infancia. Nos relatos dos familiares evidencia-se a diferenca na aceitagdo do
diagnéstico pela mae, na qual a crianga desenvolveu a doenca durante a infancia, e

da outra que soube desde o nascimento do filho.

No comego é dificil para aceitar, no caso a minha filha até os cinco
anos era normal, e com seis anos ela bateu a cabeca e ficou daquele
jeito [...] e hoje ela € uma crianca bem diferente, quando ta com crise
fala umas coisas nada a ver e é dificil para aceitar. Teu filho nasce
assim dai tu ja sabe, e se ele é uma crianga normal, como ela ja
tinha, s6 que eu ndo sabia e dai agora piorou [...] E antes ela era
uma crianga normal, ela tinha crises, s6 que eu nao sabia que era
crises e dai ela ficou pior faz um ano (F4).

Percebe-se, na fala do familiar, a dificuldade de aceitagcdo da descoberta da
doenca da crianga, durante a primeira infancia. Conforme Motta (2004b), a familia,
ao conhecer a doenga do filho, manifesta sentimentos de angustia e sofrimento.
Pinho et al (2007), afirma que os pais tem dificuldade em aceitar o diagnéstico e
prognostico da doenca, podendo sofrer de ansiedade, raiva, depressao, culpa ou

negacao.
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Eu pensei no comeco que ela ia fazer um tratamento e logo ela ia
melhorar, como se ela fosse tomar um antibiético para uma infeccao,
que nao ia ser muito tempo, que ndo seria pro resto da vida, eu néo
sabia, agora ja to mais, mas antes eu nao conseguia (F4).

Os pais, ao descobrirem o diagnostico do filho, passam por um periodo de
choque seguido de tristeza e ansiedade e, em seguida, comecam, gradualmente, a
aceitar a condicao da crianca (MILBRATH et al, 2009).

Que nem a filha dela era uma crianga normal, ai tu me pergunta por
que eu nado tenho dificuldades, porque 0 meu nasceu assim, faz um
ano e dez meses e eu convivo aqui dentro com as gurias direto [...]
por isso que eu acho que é bem mais dificil para ela entender, do
que uma pessoa que ja tem entendeu? Que nao viu ele de outra
maneira, eu nao imagino ele de outro jeito e ela ja sabe como ela era
antes e agora como ela é depois, eu acho que isso € bem mais
complicado (F3).

Quando a doenca crbnica manifesta-se no nascimento da crianga, a
aceitacao, por parte do familiar, parece mais facil, pois ele ndo conhece a crianga de
outro modo, ndo sabe das atividades que a crianca realizava antes de adoecer, que

hoje se tornam mais dificultosas:

Ela era uma criangca que brincava sozinha, ndo precisava ela ta
brincando e eu ali cuidando para ela ndo cair, ndo bater a cabeca,
nao se machucar (F4).

A fala do familiar demonstra a preocupacdao em relacdo as atividades
desempenhadas pela crianga antes de adoecer e que hoje necessitam de auxilio
para serem realizadas. Além dos anseios enfrentados em relacdo a aceitacdo do
diagnéstico, os pais podem ter sentimentos de culpa e sentirem-se sobrecarregados
com a dependéncia e atencao que o filho passa a precisar (MARCON et al, 2007).

E eu sempre pergunto para doutora, eu sei que eu estou enchendo o
saco, mas parece que eu quero escutar a resposta que eu quero
escutar, dai eu pergunto para ela se ela vai voltar a ser a crianga que
ela era antes e ela ndo fala (F4).

A esperanca € um discurso presente na fala do familiar que mantém a

expectativa de reversdo da doenga em sua filha. Conforme Ribeiro (2004), os pais
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tendem a cultivar esperanca de melhora ou cura do filho agarrando-se na

perspectiva de reversdo da situacao.

Ela ndo faz nada sozinha, eu tenho que estar para levar ela no
banheiro, cuidar para ndo cair, as vezes ela esta desequilibrada e ela
também nao aceita que ela depende, fica braba comigo, me manda
embora. Quando ela ta ruim, parece que ela sabe que precisa, mas
ela ndo quer (F4).

A frase demonstra que ndo s6 as maes tém dificuldades em aceitar o
diagnéstico, mas as criancas também sofrem ao perceber que ndo conseguem
realizar com o mesmo éxito de antes, as atividades do seu cotidiano. Conforme
Pedroso (2009), a crianca pode desenvolver sentimentos de temor e revolta ao
perceber a mudanca na sua condicdo de salde. E essencial que a crianca conheca
o diagndstico para compreender o porqué dos cuidados especiais, bem como, da
modificacao no seu cotidiano (ECKERT, 2007).

5.2 Repercussoes da doenca no cotidiano

Essa categoria € dividida em duas subcategorias: o cotidiano no mundo do

hospital e alteragdes no viver da familia.

5.2.1 O Cotidiano no mundo do hospital

As criangas que vivem com doencgas crbnicas sao hospitalizadas inimeras

vezes no decorrer do seu crescimento.

O primeiro ano foi complicado, vivia internado (F1).

Indo e vindo eu estou ha seis anos, ele ficou uns trés anos sem
internar, agora a gente teve que internar de novo (F5).
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Os discursos expressam a repeticdo das internagcdes ao longo do ano.
Conforme Oliveira e Angelo (2000), com o aumento da freqtiéncia de internacoes, a
mae e a crianca ficam fragilizadas, pelo sofrimento e o medo, por parte da mae, de
perder o filho.

Agora a gente faz um ano sé internando, fica uma semana em casa e
o resto no hospital (F4).

Todo inverno ele interna, direto, a gente fica uma semana em casa e
o resto todo aqui (F3).

Com as falas dos familiares percebe-se que as internagcdes sao frequentes no
decorrer do crescimento da crianca. E comum a familia permanecer mais tempo no
hospital do que na sua casa. Essas internacdes, freqlentes e longas, levam ao
abalo no cotidiano da familia (MARCON et al, 2007).

O hospital é um lugar organizado que tem como objetivo manter e proteger a
vida. Com a doenca do filho, a familia ingressa nesse mundo, no qual a dinamica e a
l6gica diferenciam-se de seu cotidiano (MOTTA, 2004b).

O cotidiano, praticamente a gente nao tem, internou deu, o cotidiano
fica todo para tras (F3).

O roteiro cotidiano ndo tem, a gente levanta de manha e fica sé ali
em fungdo da crianga (F4).

As familias expressam as mudancas no dia-a-dia causadas pela permanéncia
da crianga no hospital. As atividades realizadas s&o deixadas em segundo plano,

enquanto a familia passa a viver em funcao do cuidado com a crianca.

No caso, a gente ndo tem vida, praticamente, porque a gente fica s6
aqui dentro (F6).

Eu coloquei aqui (no desenho) a vida real nossa, porque a gente sai
completamente fora do grupo, no momento que tu entra para ca [...]
tu deixa as coisas la fora, nem sabe o que esta acontecendo 14, nem
sabia que o inter tinha ganhado ontem e o grémio perdeu domingo
(F5).

As frases expressam a distancia do familiar com o mundo fora do hospital que

se desloca do mundo exterior para dentro do mundo do hospital. Isso demonstra a
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modificacdo que a vida familiar sofre em decorréncia da doencga do filho, ndo sé a
relacdo com outras pessoas, mas também a relacdo com o mundo externo (MOTTA,
2004Db).

Com o adoecimento da crianga, a familia volta-se apenas para o hospital e o
tratamento da criancga, deixando atividades de rotina em segundo plano. O cuidado
com a crianca torna-se o foco principal na vida dos cuidadores (COMARU;
MONTEIRO, 2008).

E ai tu tem a familia que desestrutura também, porque tu deixa
marido em casa, tu deixa os outros filhos, a gente se volta sé para ca
[...] além da tua cabeca ta aqui, mas também tem os outros que tu
deixou, é bem complicado, ai tu tem que manter o equilibrio (F5).

A frase demonstra o afastamento do cuidador dos demais membros da familia
ocorrendo uma desorganizacao familiar, além disso, demonstra também a
preocupacao do familiar com os demais membros que permanecem em casa.
Conforme Ribeiro (2004), com a internacdo da crianga, a familia é afastada do
espaco domeéstico, diminuindo assim, o contato com os outros membros da familia,
bem como, com as atividades do cotidiano e os afazeres domésticos.

Wyzykowski e Santos (2007) corroboram com essas afirmagdes e ressaltam
que o cotidiano é alterado, pois as maes nao conseguem dar atencao aos outros
filhos e marido porque o sentimento de maternagem é maior e mais forte pelo filho

doente.

5.2.2 Alteracbes no viver da familia

A internacdo deixa os familiares apreensivos e, com isso, voltam-se apenas
para o tratamento, permanecendo, durante a internacdo, o maior tempo possivel ao
lado da crianca (HAYAKAWA; MARCON; HIGARASHI, 2009; DIAS; MOTTA, 2004).

Eu moro perto, mas eu fico aqui, dia e noite (F4).

Eu fico 24 horas com ele a avo dele vem as vezes, ndo é sempre que
ela pode vir, praticamente a gente ndo tem (cotidiano), como a gente
tem em casa a gente nao tem (F3).
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A rotina no hospital é tdo evidente nas falas dos familiares que, durante a
oficina, os familiares entram em sintonia, complementando a frase um do outro,

como evidenciado a seguir.

A gente deve sair s6 para comer (F5).
E quando volta os médicos ja estao vindo de novo (F6).

As frases acima mostram que o cuidador permanece a maior parte do tempo
ao lado da crianga, deslocando-se apenas, para satisfazer suas necessidades
biolégicas. Isso pode ocorrer pelo medo de que acontega algo com a crianga durante
a sua auséncia (HAYAKAWA; MARCON; HIGARASHI, 2009). Conforme
Wyzykowski e Santos (2007), os familiares tendem a descuidar de suas proprias
necessidades, importando somente estar ao lado da criangca doente, atendendo as
necessidades da crianca, entre elas carinho e conforto.

Com a internacdo, o cuidador principal desloca-se de sua casa para o
hospital, permanecendo 24 horas com a criancga. Isso faz com que a rotina da familia
sofra uma reorganizacdo para conviver com essa situacdo (PINTO; RIBEIRO;
SILVA, 2005).

Os participantes relataram voltar para casa uma vez por semana, cOmo

demonstrado na frase a seguir.

Vou em casa no sabado s6 para dar uma olhada na casa (F4).

Eu fico a semana toda, s6 vou no sabado, amanha no caso, a minha
filha ndo trabalha, ela vem de tarde, ela posa com ele e dai domingo
vem meu marido. Ai é o dia que eu vou para casa descansar um
pouquinho, fazer o que tem que fazer em casa (F5).

Apesar de o familiar ir para casa, ele ndo consegue descansar, pois 0

pensamento continua no hospital e na saude da crianga.

Minha cabeca ta sempre aqui, eu deito assim, mas € complicado
para mim dormir, sempre tem que tomar alguma coisa para dormir e
poder relaxar, porque ele também é muito agarrado comigo, € muito
agarrado, sempre eu. Mas eu preciso, ir em casa, ver como € que ta
tudo, ai eu ainda vou, faco comida para toda semana, congelo la
para eles, porque todo mundo trabalha e chega de noite, lavo, passo,
eu ja acostumei entdo, qualquer uma relaxada que eu der ja ta bom
(F5).
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A gente trabalha, tem que correr no hospital, ir trabalhar, correr em
casa, para fazer comida, lavar a roupa, eu sou assim (F2).

O relato dos familiares demonstra a preocupacdo com o0s outros que
permanecem com sua rotina durante a semana. Essa preocupacao € expressa pelo
fato de utilizarem o Unico momento de descanso e de saida do hospital para deixar
comida, roupas limpas e a casa arrumada para os demais membros da familia.

O fato de ter a crianca hospitalizada, permanecendo com a mesma no
hospital, gera nos familiares sentimentos de angustia e aflicdo, além de estresse.
Isso porque ha outras pessoas que também necessitam de seu cuidado, como o0s
outros filhos e o marido (SAIDLER, 2004).

Aos familiares que precisam continuar no emprego, cabe a rotina hospital-
servico-hospital, deixando de ir para casa.

A minha filha fica de noite e eu chego de manha, saio, volto do
servico e vou pro hospital. E tém mais dois (netos) em casa, hoje eu
ia para casa e nao deu [...] vai fazer dois dias que eu ndao chego em
casa (F2).

Algumas familias continuam com as suas responsabilidades anteriores, ja
que, com a internacdo da crianca, as demandas financeiras s&do maiores, sendo
dificil abandonar o emprego (PINTO; SILVA, 2005).

A mudanga na rotina do cuidador, com 0 nascimento de uma crianga com

doenca cronica fica evidente na frase abaixo:

Desde que ele nasceu eu nunca mais dormi 8 horas de sono, é
duas, trés horas e deu, é sempre assim (F5).

A preocupacgao com o filho doente é constante na vida do cuidador, seja em
casa ou no hospital. A familiar demonstra essa preocupacéao, visto que diminuiu as
horas de sono em fungdo da crianga. Essa diminuicdo também pode estar
relacionada ao estresse, angustia ou ansiedade. SILVA et al (2009), encontraram
em seu estudo que a alteracdo no sono esta presente em muitos familiares e é
causada pela ansiedade e preocupacado com a crianca.

Com a descoberta da doenca, o tratamento e as internagdes freqlientes, as
familias renunciam as aspira¢des que tinham antes do nascimento ou da descoberta

da patologia.
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Eu antes de ter ele era cheia de sonhos, queria fazer uma faculdade,
ja tinha feito vestibular, tinha passado, tudo, ai interrompeu tudo [...]
tu larga a tua vida, teus sonhos e acaba vivendo para ele, tua familia
toda acaba (F5).

Com o agravo da doenca ou com o aumento do grau de dependéncia da
crianca, o cuidador, muitas vezes, renuncia seus projetos de vida em funcdo de
permanecer mais tempo ao lado da crianca. Wyzykowski e Santos (2007) afirmam
que muitos familiares precisam abdicar de seus planos para cuidar de seu filho, pois

naquele momento, tudo se torna pequeno frente as dificuldades que enfrentam.

5.3 Enfrentamento da Doenca

Surgiram as seguintes subcategorias: Preocupacbes com a manutencao da
familia e com a crianca e aprendendo a conviver com as dificuldades e redes de

apoio.

5.3.1 Preocupagdes com a manutencao da familia e com a crianga

As criangas com doencas crénicas passam por diversas internacdes ao longo
de sua vida, acarretando mudancas significativas no cotidiano de seus cuidadores.
Uma das preocupacdes mais lembradas durante as oficinas foi a manutencao da
familia relacionada as dificuldades econémicas e problemas enfrentados pelo
trabalho.

O que muda mesmo na nossa vida é o trabalho. A Unica que trabalha
na casa sou eu, dou o sustento para todo mundo (F2).

No comeco é o emprego, tendo que faltar, porque eu e ela (esposa)
trabalhamos (F1).

Alguns familiares ndo conseguem manter-se no emprego, seja pelas

internacdes freqlentes ou pela maior dependéncia do filho. Segundo Pedroso
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(2009), as internacoes freqlentes, que uma doenca crénica causa, podem levar a
perda do emprego dos pais, podendo levar a sentimentos de desesperanca e
irritacao. Milbrath (2008), também encontrou em seu estudo que, os pais de criancas
com doencgas crénicas renunciam seus empregos para se dedicar exclusivamente

aos cuidados e o tratamento do filho.
Eu parei de trabalhar quando ela comegou a internar (F4).

Eu nao trabalho, eu trabalhava, ai no momento que nasceu assim
(siléncio) (F5).

Percebe-se na fala dos participantes que as dificuldades relacionadas ao
trabalho iniciaram com o nascimento do filho dependente ou com as frequentes
internacdes. Silva et al (2009), afirma que os familiares tem dificuldades de conciliar
0 cuidado com a crianca, com os afazeres domésticos e com o trabalho, por isso
abdicam de seu emprego. Furtado e Lima (2003) corroboram com essas
informacgdes e acrescentam que as maes deixam o trabalho como ultimo plano frente

a doenca e aos cuidados com filho.

Nao tem como trabalhar, porque ele é totalmente dependente, néo
tem com quem deixar e eu também nao deixo com ninguém (F3).

No momento que tu tem uma crianga assim, igual eu tenho, que é
bem complicado, ndo tem como tu deixar na mao dos outros (F5).

As falas das maes apontam que o emprego € deixado em segundo plano nao
s6 pelos cuidados que a crianga necessita, mas também pela responsabilidade que
elas sentem no cuidado ao filho, ndo consentindo que essa atividade seja realizada
por outro familiar (DIAS; MOTTA, 2004).

A falta do trabalho somado ao aumento dos custos leva as familias a
enfrentar as dificuldades financeiras. Conforme Dias e Motta (2004), as dificuldades

financeiras sdo algumas dos varios entraves que a familia enfrenta.

A dificuldade é exatamente do dinheiro. A gente precisa do servigo.
Eu sou aposentada, mas nunca peguei o0 meu dinheiro e disse assim:
ah, hoje esse dinheiro vai ser meu, nunca, estou sempre sem
dinheiro estou sempre sem dinheiro e trabalho em dois horarios. [...]
Eu trabalho de segunda a segunda, nao tem folga nem nada, e tenho
72 anos, vou fazer 73, luto e batalho (F2).
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A fala da avé demonstra as dificuldades que ela enfrenta tendo que
permanecer no trabalho, enquanto o neto continua internado. A avé permanece no
trabalho durante a internacdo do neto, pois é a Unica a sustentar uma casa com
cinco pessoas, sendo que a filha (méae da crianca internada) esta gravida. Observa-
se 0 estresse e angustia que a avé enfrenta devido ao fato de ndo poder largar o
emprego, pois, de sua renda, depende a sobrevivéncia dos demais membros da

familia.

Eu nao estou trabalhando dai a gente ia ganhar alta até, mas até foi
bom, porque o remédio que ela ta usando € caro, eu ia ter que entrar
na justica, ai entrei, e a gente tava esperando o remédio, dai na outra
semana ela piorou, voltou de novo a mesma coisa, agora a semana
passada ela deu uma melhorada e ontem ela voltou a ter crise de
novo, ai eles vao comegar outro medicamento de novo (F4).

A crianga precisaria utilizar um medicamento caro, que a familia ndo tem
condi¢cbes de comprar, pois, como se observa na fala da mae, o orcamento da
familia esta limitado devido ao fato da mae parar de trabalhar para cuidar da crianca.
Conforme Damiao e Angelo (2001), o custo financeiro da doenca sobrecarrega as
financas da familia, podendo provocar falta de controle da situacao.

O pai de Joao refere que uma de suas maiores dificuldades é o fato de morar
longe do local de tratamento e internagéo do filho.

A principal é o transporte [...] muda os gastos, porque quando nao
consigo o carro da saude a gente tem que pagar a passagem,
porque mora longe, a gente tem que pagar passagem de ida e volta
(F1).

As falas acima exemplificam uma situacdo em que, por morar em outra
cidade, o familiar necessita da ajuda da prefeitura para deslocar-se até o hospital, no
entanto, ndo € sempre que consegue transporte, sendo obrigados a gastarem suas
economias comprando passagem para permanecer com a crianca. Segundo
Pedroso (2009), o acesso ao servico de saude obriga as familias do interior a
percorrerem longas distancias para procurarem centros de referéncia na capital.
Hayakawa, Marcon e Higarashi (2009), confirmam essa informacéao e afirmam que a
situacdo econbmica da familia é agravada quando moram longe do local da

internacao.
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No entanto, os familiares que moram em Porto Alegre também sofrem com os
gastos relacionados ao deslocamento para o tratamento da crianca. A fala da mée
expressa o gasto com dois Onibus que ela necessita utilizar para realizar o
tratamento do filho.

Que nem ele falou de conseguir condugao de volta, que nem, ele (a
crianca) faz (fisioterapia) na APAE, ai tem que pegar dois 6nibus e
quando nao consegue conducgéao, ele ja é tri grande e tem que pegar
dois 6nibus (F3).

A falta de condi¢des para proporcionar um suporte apropriado a crianga com
doenca cronica pode desencadear nos familiares sentimentos de desesperanca e
desespero (PEDROSO, 2009).

Além das mudancas no cotidiano e das dificuldades, a familia também
enfrenta o medo da internacdo. O medo é verbalizado com freqiéncia, pois os
cuidadores tém preocupacoes, insegurangcas e receios frente a possibilidade de
agravamento da saude da crianga durante a internagcao (WYZYKOWSKI; SANTOS,
2007).

A gente ta aqui dentro a gente vive cercada de medo, porque no
momento que tu esta aqui com uma crianga, justamente aqueles que
sao portadores de deficiéncia, como o meu, € bem complicado [...]
eles correm tantos riscos, ai tu convive com aquela tensao (F5).

Eu acho que pelo tempo que ta hospitalizado, a gente fica tensa (F6).

Além disso, tem mais a preocupagdo com a saude dele, eu fico
desnorteado, eu pelo menos ndo concentro em nada, saber se ele
vai ficar bem ou nao (F1).

Segundo Ribeiro (2004), as familias percebem a hospitalizagdo da crianca
como uma ameaca a vida do filho. Costa, Mombelli e Marcon (2009 p. 321),
fortalecem essa afirmacao e acrescentam que “a tensdo é decorrente tanto dos
sentimentos vividos em relagdo a doenca do filho quanto dos fatores provenientes
do ambiente hospitalar”.

O medo estd presente nas falas dos familiares nao s6 relacionando a
internacao, mas também a atividades do cotidiano da crianga
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E ter algum cuidado com uma crianga assim, ir pro colégio, pedir
para nao se machucar, ndo bater (F2).

A avo de Joao tem a mesma doenca do neto, no entanto, observa-se na sua

fala, que o cuidado com a crianga tem que ser diferenciado.

Eu sou diabética, porque eu ndo fazia uma dieta rigorosa, mas ele
tem que ter porque ele é um e eu néo [...] a alimentacao dele todinha
mudou, tem que cuidar no colégio agora, pedir para a professora no
recreio, na hora da merenda néo deixar comer nada (F2).

Quando a avo afirma que “ele é um, eu nao” ela expressa que a saude da
criangca € muito mais relevante que a sua propria saude, que o cuidado com a
crianca necessita ser diferenciado. Motta (2004b) afirma que o cuidado com a
crianga é a prioridade do familiar, que deixa a sua propria vida em segundo plano.
Saidler (2004) confirma essa informagéo e acrescenta que os cuidadores colocam a

saude e a recuperacao da crianca em primeiro lugar.

5.3.2 Aprendendo a conviver com as dificuldades e Redes de apoio

No decorrer do estudo, percebe-se que as dificuldades estdo presentes no
cotidiano das familias de criangcas portadoras de doencas crénicas. Contudo, os

familiares aprendem estratégias para conviver com as mesmas.

As dificuldades? Nao tenho dificuldades, estou acostumada,
acostuma, ndo vejo dificuldades (F3).

A mae de Pedro convive com a doenga ha um ano e trés meses, desde o
nascimento de seu filho, por isso, afirma estar habituada com as frequentes
internacdes, bem como, com os cuidados com o seu filho. Marcon et al (2007),
também encontrou em seu estudo que alguns familiares, de criangcas com doencas
cronicas, afirmam nao haver dificuldades, pois estdo acostumados a viver nesta

condicéo.
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S6 quem tem é que sabe. Mas tu pega o jeito da coisa e aprende a
passar por essas coisas, fica forte e ndo adianta, tem que passar por
isso (F5).

A frase da mae expressa que somente quem convive ou tem um filho com
doenca crbnica é que sabe como é seu cotidiano, quais as mudancas que isso
acarreta e quais sao as dificuldades. No entanto, com o passar do tempo, o familiar
vai se fortalecendo e aprende a enfrentar as dificuldades (OLIVEIRA; ANGELO,
2000).

Tu tem que ta bem, porque € a gente ou a gente, eu, no meu caso, é
eu ou eu, porque meu marido trabalha, minha filha trabalha, entéo
tem que ta bem, de alguma forma (F5).

A frase da familiar demonstra que, por mais dificuldades e problemas que
enfrente, é importante manter-se bem, pois ela é a unica fonte de apoio para a
crianga. Segundo Eckert (2007), pelo compromisso que sentem no cuidado ao filho,
as maes se envolvem mais no tratamento da crianca que os demais familiares,

podendo gerar sentimentos de ansiedade e preocupacgao.

N&o tem jeito, tu tem que encarar [...] ndo adianta tu nao querer, ndo
dar amor, é assim e ndo tem como (F5).

A frase demonstra que a condicao é irreversivel, pois a doenca crénica nao

tem cura, com isso o familiar precisa enfrentar as dificuldades.

Eu tive que aprender a aspirar, colocar sonda, sabe, a manusear
com tudo (F5).

Com o passar do tempo e a maior dependéncia da crianga, o familiar precisa
aprender a realizar cuidados complexos. Segundo Milbrath (2008), a familia
necessita ser capacitada e preparada para realizar o cuidado com a crianca.
Almeida et al (2006) corroboram com essa afirmacao e acrescentam que a equipe
necessita investir num processo de ensino e aprendizagem, abordando desde
questdes basicas até as técnicas do cuidado a ser prestado pela familia, bem como,
o bem-estar e o conforto do paciente.
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O apoio é essencial para o enfrentamento dessas dificuldades pela familia. E
por meio das redes de apoio que o cuidador consegue supera-las (FURTADO; LIMA,
2003).

Eu to precisando e o0 meu patrdo que nao tem nada a ver se
prontificou para me ajudar nas despesas (F2).

Com a hospitalizacao e o aumento dos gastos, a familia passa a precisar de
ajuda de outras pessoas, que, muitas vezes, ndao sao da prépria familia. Conforme
Ribeiro (2004), as pessoas ajudam, sejam elas desconhecidas ou nao, pois se

sensibilizam com a situagéo da familia.

Ai a minha ex-chefe me ajuda e o pai da minha filha mais velha paga
pensao e o pai da (crianga) também me ajuda s6 que ele nao pode,
ele s6 vem para visitar, ndo pode ficar, ele trabalha (F4).

O discurso da mae expressa o fato do pai da crianga ndo poder estar com ela
durante a internacado, pois precisa continuar trabalhando. Isto demonstra a cultura,
na qual o pai é o responsavel pelo sustento da familia, enquanto a responsabilidade
da mae é cuidar dos membros da familia (MILBRATH, 2008).

O pai vem e fica de manha com ela, porque ele trabalha de tarde e
de noite e vem de manha e assim a gente vai se revezando (F6).

Temos que nos revezar no hospital, e ela (esposa) fica, quando eu
venho ela vai embora (F1).

Segundo Silva e Correa (2006), a presenca da figura paterna, durante a
internacdo, € de extrema importancia no cuidado a crianca. Algumas vezes, 0
familiar necessita revezar o cuidado com a crianca. Essa troca de acompanhante é
essencial para a diminuicdo do desgaste fisico e emocional do cuidador (DIAS;
MOTTA, 2004).

Porque a minha filha (irma da crianga) também é assim, ela se
envolveu tanto que, quando ele interna, ela trabalha tudo, mas a
mente dela ta sempre voltada para ca, volta e meia ela me liga (F5).

Algumas vezes o apoio emocional € mais importante que o apoio financeiro,

mostrar-se preocupado e que, mesmo longe, apdia a familia é essencial para o
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enfrentamento da situacdo. Segundo Marcon et al (2007), torna-se mais facil encarar
uma situacao adversa quando ha pessoas que apdiam e proporcionam uma relagao
de confianca. Furtado e Lima (2003) corroboram com essa afirmacéo e acrescentam
que as redes de apoio social sdo uma necessidade para a familia, fazendo com que

a mesma adquira seguranca.

A gente (a familia) ainda consegue manter um equilibrio, se ajuda
(F5).

Manter o equilibrio, bem como, receber apoio dos demais familiares, é
essencial para o bem-estar do cuidador e da crianca. Ribeiro (2004), afirma que,
com a hospitalizacdo da criangca, a familia expandida se aproxima, ajudando e
apoiando o cuidador. Rousso e Angelo (2001) reiteram essa declaracao e afirmam
que a familia se une, evitando conflitos e procurando estratégias para se apoiar,

evitando assim, desanimo e uma desorganizag&o familiar.

Porque esse hospital aqui € diferente, porque aqui tu tem tudo, a
gente tem tudo que é apoio aqui, Deus o livre, esse hospital € tudo
de bom (F5).

Por meio da fala do familiar, pode-se entender a palavra hospital como a
equipe responsavel pela crianca durante sua permanéncia no mesmo. Percebe-se
a gratidao da familiar frente ao apoio e auxilio recebido. Pedroso (2009), afirma que
as familias demonstram gratiddo com o atendimento que recebem, sendo a
instituicdo um local de conforto e seguranca nas vidas destes familiares. Milbrath
(2008) reitera que a equipe, como rede de apoio, ajuda a familia na adaptacao e nos

cuidados com a crianga.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Os cuidadores de criancas com doengas crbnicas passam por diversas
dificuldades ao longo do crescimento da crianga. Percebe-se a diferenca no
enfrentamento da doenca quando esta atinge a criangca no nascimento ou no
decorrer da primeira infancia.

Para a mée, que cuidava e interagia com a crianca antes do aparecimento
dos sintomas da doenga, € muito mais complexo entender a situagdo e superar as
dificuldades. Isso acontece devido ao fato dos sintomas atrapalharem as atividades
que a crianga exercia anteriormente, afetando, ndo s6 a mae, mas também a
crianga, que nao aceita sua condigdo, ou seja, voltar a depender da mae para
atividades que costumava realizar sozinha.

Os cuidadores que convivem com a doenca da crianga desde o nascimento,
demonstram nao haver grandes dificuldades, pois estdo habituados a enfrentar a
doenca e conhecem as limitagdes do filho.

As familias de criangas com doengas crbnicas enfrentam varias
hospitalizagcdes ao longo do ano. Essas além de frequentes sdo longas, podendo
variar de dias a meses. Durante a internacao, o cuidador principal permanece mais
tempo no hospital ao lado da crianga, deixando as atividades do seu cotidiano em
segundo plano. Com isso, a relagdo do cuidador com o mundo fora do hospital fica
distante.

Toda essa rotina de idas e vindas leva a uma desorganizacédo familiar, visto
que o cuidador e a crianca sado afastados do espaco doméstico. Esse afastamento
acontece por parte do cuidador, ja que 0 mesmo nao consegue deixar a crianga com
outra pessoa, normalmente, por medo de que algo aconteca na sua auséncia.

Com o nascimento ou a descoberta da doenga crbnica, o cuidador acaba
renunciando suas aspiracées em funcdo do cuidado a crianca. Sonhos, antes
idealizados, sdo deixados para tras, pois tudo se torna inferior frente a situacao de
saude da crianga.

Ao descobrir a doenga, a maioria dos familiares oferece apoio, contudo, um
familiar torna-se responsavel pelo cuidado e é esse familiar que, normalmente,
acaba abandonando suas atividades para cuidar da crianga. O trabalho é uma das

primeiras atividades a ser renunciada. No inicio, o familiar falta ao servico, depois,
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com o agravo da doenga, o aumento das internacdées ou da dependéncia da criancga,
nao consegue manter-se no mesmo.

O abandono do emprego, somado ao aumento das despesas, em funcao do
tratamento da crianca, leva a familia a passar dificuldades financeiras. Essas
dificuldades, muitas vezes, sao superadas com a ajuda de outros familiares (pai da
crianga, irmaos, tios) ou até mesmo, de pessoas fora da familia, que se sentem
comovidas com a situagao vivida pela familia.

Além das dificuldades apresentadas, os familiares enfrentam o medo de que
aconteca algo com a crianga durante a internagéo. Estar no hospital gera ansiedade,
inseguranca e tensao nas familias.

O estudo demonstrou que as familias de criancas com doencas crbnicas
enfrentam diversas dificuldades. Entretanto, percebeu-se que com o passar do
tempo a familia aprende a enfrentar essas adversidades. Observa-se que cada
familia tem sua maneira de enfrentar as adversidades, com isso, compreende-se
que o cuidado deve ser individualizado para cada familia.

As redes de apoio oferecem suporte emocional e financeiro tornando-se
essenciais para o enfrentamento das dificuldades advindas da doenca crénica da
crianca e as suas repercussoes no cotidiano.

O hospital também é uma rede de apoio para a familia, por exemplo, o
hospital, onde se realizou o estudo, mantém uma casa de apoio para os familiares
de criancas internadas que residem em locais distantes. Apesar de nenhum familiar
do estudo utiliza-la, ressalta-se a importancia de manter um local no qual o familiar
podera descansar, permanecendo ao lado de seu filho durante a internagao.

Constata-se a relevancia para a equipe de saude, em especial a
Enfermagem, buscar estratégias para conhecer as familias, percebendo suas
necessidades tanto no ambiente hospitalar quanto domiciliar, considerando a
mesma como uma unidade de cuidado. Levando em consideracdo que a doenca
cronica exige que a familia seja instrumentalizada para o cuidado da crianga e para
o enfrentamento das dificuldades advindas da doenca. Para tanto, torna-se
essencial, na formacao dos profissionais da area da saude, abordar a tematica do
cuidado a familia numa visdo multidisciplinar.

Entende-se que este estudo podera oferecer subsidios para outras pesquisas

que objetivem o aprimoramento do cuidado centrado na familia.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo: Hospitalizaciio de criancas portadoras de doengas crénicas: repercussdes
no cotidiano familiar.
Pesquisadoras: Maria da Graga Corso da Motta, professora da Escola de Enfermagem da
UFRGS e pesquisadora responséavel pelo projeto, telefone: (51) 99874136, e Marina Rizza
Fontoura, académica de Enfermagem da UFRGS, telefone: (51) 93177144. Telefone Comité
de Etica em Pesquisa do HCPA: (51) 33598304

Estamos convidando vocé a participar, como voluntaria, em uma pesquisa. Este estudo
faz parte do Trabalho de Conclusio de Curso da académica de Enfermagem Marina Rizza
Fontoura da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS)
e serd realizado com os familiares de criancas hospitalizadas nas unidades pediatricas do
HCPA (10° Norte e 10° Sul). O objetivo deste estudo é conhecer as repercussdes da
internag&o hospitalar de criangas que vivem com doenga crénica no cotidiano da familia.

Os dados serfio coletados por meio de uma oficina, com tempo médio de 45 a 60 min.
Essa atividade sera gravada em 4udio e, posteriormente, transcrita e os resultados da pesquisa
serdio publicados e divulgados em eventos cientificos nacionais/internacionais. Além disso, as
produgdes dos participantes serfio fotografadas. Destaca-se que os participantes das oficinas
ndo serdo fotografados. Os direitos dos participantes serdio preservados, uma vez que nio
serdo identificados e que as informagdes fornecidas serfio utilizadas apenas para os objetivos
propostos. Estara assegurado o direito do participante em retirar-se da pesquisa a qualquer

momento sem prejuizo para si ou para crianga.

Eu, , aceito participar

deste estudo. Declaro que fui informada de forma clara e detalhada acerca do objetivo desta
pesquisa; fui igualmente informada da garantia de requerer respostas a qualquer divida que
tenha; da liberdade de retirar meu consentimento a qualquer momento, sem prejuizo a minha
pessoa ou a meu filho(a), e a seguranca de que nfo serei identificada no estudo.

Data: / /

Nome e assinatura do Participante Nome e assinatura do‘feslguisador
CPA / GPPG
VERSAO APRO
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ANEXO A - Carta de Aprovacao da COMPESQ E.E.

ESCOLA DE

UFRGS ENFERMAGEM |
e Cer

COMISSAO DE PESQUISA DA ESCOLA DE ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL

CARTA DE APROVACAO

Projeto:. TCC 45/09
Versao 12/09

Pesquisadores: Maria Corso Motta, Marina Rizza Fontoura

Titulo: HOSPITALIZAGAO DA CRIANGCA COM DOENGCA CRONICA: REPERCUSSOES
NO COTIDIANO FAMILIAR .

A Comissdo de Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (COMPESQ), no uso de suas atribui¢des, avaliou e aprova este
projeto em seus aspectos éticos ¢ metodologicos. Os membros desta Comissdo nao
participaram do processo de avaliagdo de projeto onde constam como pesquisadores.
Toda e qualquer alteragdo deverd ser comunicadas 2 Comissao.

Porto Alegre, 09 de dezembro de 2009.

Prof* M(% fa da Graga Crossetti
Coordenadora da COMPESQ
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ANEXO B - Carta de Aprovacao do CEP-HCPA

HCPA - HOSPITAL DE CLiNICAS DE PORTO ALEGRE
GRUPOQO DE PESQUISA E POS-GRADUAGCAO

COMISSAO CIENTIFICA E COMISSAO DE PESQUISA E ETICA EM SAUDE

A Comissao Cientifica e a Comissdo de Pesquisa e Etica ‘em Satde, que é reconhecida pela Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)/MS como Comité de Etica em Pesquisa do HCPA e pelo Office For

Human Research Protections (OHRP)/USDHHS, como Institutional Review Board (IRB00000921)
analisaram o projeto: .

Projeto: 09-616 Versao do Projeto:  04/02/2010 Versao do TCLE: 10/03/2010

Pesquisadores:
MARIA DA GRACA CORSO DA MOTTA
MARINA RIZZA FONTOURA

Titulo: HOSPITALIZACAO DA CRIANGA COM DOENCA CRONICA: REPERCUSSOES NO
COTIDIANO FAMILIAR

Este projeto foi Aprovado em seus aspectos éticos e metodoldgicos de acordo com as Diretrizes e
Normas Internacionais e Nacionais, especialmente as Resolugdes 196/96 e complementares do Conselho
Nacional de Saltde. Os membros do CEP/HCPA nao participaram do processo de avaliago dos projetos
onde constam como pesquisadores. Toda e qualquer alteragdo do Projeto devera ser comunicada
imediatamente ao CEP/HCPA.

Porto Alegre, 10 de margo de 2010.

46



