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RESUMO

Objetivo: conhecer o que vem sendo produzido sobre o cuidado a familia da crianca com doenca cronica.
Método: revisdo integrativa que buscou conhecer as publicagées dos Ultimos 10 anos nas bases de dados
MEDLINE, LILACS, BDENF, INDEX PSICOL e na biblioteca virtual SciELO. Apos a leitura dos artigos selecionados,
foram analisados os dados dos estudos referentes a autoria, objetivos, ano de publicacdo, método e nivel de
evidéncia. Resultados: com base nos achados, foram definidas duas categorias tematicas << Enfrentando o
diagnostico da doenca cronica, mudanca de habitos e reorganizacdo familiar >> e << Rotinas de cuidado das
familias com criancas com condicao cronica >>. Conclusdo: as familias das criancas com doenca cronica sdao
afastadas de suas rotinas, muitas vezes, perdendo o controle sobre suas vidas. Acredita-se que se a familia for
bem informada sobre a patologia e empoderada para os cuidados a crianca, esta podera desenvolver
autonomia sobre a organizacdo da sua vida. Descritores: Familia; Crianca; Doenca Cronica; Empatia;
Enfermagem Pediatrica; Revisao.

ABSTRACT

Objective: to know what has been produced about the care provided for families of children with chronic
disease. Method: integrative review that sought to survey the publications of the last 10 years in the
MEDLINE, LILACS, BDENF, INDEX PSICOL databases and in the virtual library SciELO. After reading the selected
articles, we analyzed data of the studies regarding authorship, objectives, year of publication, method and
level of evidence. Results: the findings led to two thematic categories << Facing the diagnosis of a chronic
disease, change of habits and family reorganization >> and << Care routines of families with children with
chronic conditions >>. Conclusion: Families of children with chronic diseases have their routines modified,
often losing control over their lives. We believe that if families are well informed about the pathology and if
they are empowered to care for the child, they will be able to develop autonomy over the organization of
their lives. Descriptors: Family; Child; Chronic disease; Empathy; Pediatric Nursing; Review.

RESUMEN

Objetivo: conocer lo que viene siendo producido sobre el cuidado a la familia del nifio con enfermedad
cronica. Método: revision integradora que busco conocer las publicaciones de los Gltimos 10 afios en las bases
de datos MEDLINE, LILACS, BDENF, INDEX PSICOL y en la biblioteca virtual SciELO. Después de la lectura de los
articulos seleccionados, fueron analizados los datos de los estudios referentes a la autoria, objetivos, ano de
publicacion, método y nivel de evidencia. Resultados: con base en los hallados, fueron definidas dos
categorias tematicas << Enfrentando el diagnodstico de la enfermedad cronica, cambio de habitos y
reorganizacion familiar >> y << Rutinas de cuidado de las familias con nifios con condicion cronica >>.
Conclusion: las familias de los nifios con enfermedades crénica son alejados de sus rutinas, muchas veces,
perdiendo el control sobre sus vidas. Se cree que si la familia fuera bien informada sobre la patologia y
empoderada para los cuidados al nifio, esta podra desarrollar autonomia sobre la organizacion de su vida.
Descriptores: Familia; Nifo; Enfermedad Crénica; Empatia; Enfermeria Pediatrica; Revision.
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INTRODUCAO

Quando os pais recebem a noticia do
diagnodstico e do progndstico da doenca
cronica da crianca, eles vivenciam,
inicialmente, um periodo de choque." Essa
descoberta constitui-se em um evento de
forte impacto emocional, consequentemente,
de tristeza e de ansiedade, devido ao medo do
desconhecido e pela familia ndao se sentir
preparada para enfrentar a situacdo.’
Contudo, em seguida e gradualmente, passam
a aceitar e a se adaptar a nova condicao da
crianca.’

As condicOes cronicas de salde consistem
em situacdes que demandam de tratamento
continuo, exigindo cuidados permanentes.?
Essas condicdes sao aquelas de percurso
longo, podendo ser incuraveis, deixando
sequelas, exigindo cuidados continuos e
impondo limitacdes as funcdes do ser humano
requerendo, assim, adaptacoes.*

Vivenciar a doenca cronica apresenta-se
como uma experiéncia intensa e complexa,
que gera conflitos, sentimentos e dificuldades
no lidar com a imprevisibilidade da nova
condicao da crianca. Sob esta perspectiva, o
cuidado torna-se prolongado e, muitas vezes,
penoso, exigindo cuidados permanentes em
relacdo a terapéutica e aos fatores que
possam agravar o estado de saude da crianca.’
Depois de estabelecido o diagnostico e o
prognostico, a adaptacdao da familia a sua
nova condicdo é fundamental para que ela
consiga cuidar da crianca, atendendo todas as
suas necessidades.

O cuidado e o amor dos pais oferecem para
as criancas a capacidade de desenvolver o seu
potencial humano de manifestar sua propria
forma de ser no mundo,® entretanto, cada
familia ira lidar com a nova situacdao de uma
maneira e isso dependera das experiéncias
prévias, das crencas, dos valores de cada
membro familiar, além da influéncia e do
espaco que desenvolvem e ocupam em sua
rede organizacional.'

A convivéncia com a doenca crénica na
infancia gera demandas de cuidado a familia,
além de alteracoes em suas rotinas, passando
a viver sob forte ansiedade por ser
responsavel pela crianca doente que tem
dependéncia de atencao continua, cuidados
com a alimentacao, tratamento
medicamentoso, constante preocupacao com
seu estado clinico, o que impde a familia
sobrecarga e sofrimento.” O cuidado a crianca
que vive com doenca cronica implica,
necessariamente, em considera-la na
perspectiva de sua vinculacao com a figura da
mae, pai e/ou cuidadores, em que o bem-

Cuidado a familia da crianca com doenca cronica.

estar de um afeta diretamente a condicao do
outro, pois o cuidar avanca de acordo com a
orientacdo e o envolvimento da familia nesse
processo.?

OBJETIVO

e Conhecer o que vem sendo produzido
sobre o cuidado a familia da crianca com
doenca cronica.

METODO

Revisao integrativa que buscou identificar o
tema e a questao de pesquisa, em artigos
publicados, com base em critérios de inclusao
e exclusao previamente definidos. Assim,
realizou-se a sintese destes definindo
informacdes e interpretando os resultados.’

As etapas para realizacao da pesquisa
ocorreram da seguinte forma: elaboracao do
tema e da questao de pesquisa;
estabelecimento de critérios para inclusao e
exclusao dos estudos; definicao das
informacées a serem retiradas dos estudos
escolhidos; avaliacdo dos estudos incluidos na
revisdo  integrativa; interpretacao  dos
resultados; apresentacao da revisao,
sintetizando o conhecimento.’

Essa trajetoria foi seguida na expectativa
de responder a questao que norteou o estudo:
“0 que vem sendo produzido sobre o cuidado
a familia da crianca com doenca cronica?”.

As bases de dados utilizadas para o
levantamento dos estudos foram Sistema
Online de Busca e Analise de Literatura
Médica  (MEDLINE), Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), Base de dados de enfermagem
(BDENF), Index Psicologia periddicos Técnico-
Cientificos (INDEX PSICOL) e na biblioteca
virtual Scientific Electronic Library Online
(SCIELO). A coleta dos dados ocorreu nos
meses de fevereiro e marco de 2017, e foram
utilizados os seguintes descritores em salde:
Child;  Chronic disease; Care; Family
conectados pelo operador booleano and.

Quanto ao estabelecimento dos critérios de
inclusato e de exclusao dos estudos,
primeiramente, foram incluidos: estudos
originais com metodologias qualitativas e
quantitativas publicados nos Gltimos 10 anos,
nos idiomas portugués, inglés e espanhol e
que atendessem ao objetivo da pesquisa.
Foram excluidos os resumos de comunicacao
em congressos, noticias, cartas ao editor e
estudos duplicados.

A coleta de dados foi realizada por trés
revisores e um quarto foi consultado em caso
de dulvidas. Foi elaborado um instrumento
proprio, contemplando as seguintes
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informacdes: autores, ano de publicacao,
delineamento, niveis de evidéncia, populacao
e principais resultados.

Ao utilizar os  descritores, foram
encontrados 2888 artigos, refinando a busca,
conforme os critérios de inclusao e de
exclusao, restaram 985 artigos. Contemplaram
0 objetivo da pesquisa 39 artigos, dos quais 20
sao do Sistema Online de Busca e Analise de
Literatura Médica (MEDLINE); seis da
Literatura Latino-Americana e do Caribe em

https://doi.org/10.5205/1981-8963-v12i5a230852p1397-1408-2018
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Ciéncias da Saude (LILACS); dois da Base de
dados de enfermagem (BDENF); um da Index
Psicologia  periodicos  Técnico-Cientificos
(INDEX PSICOL); 10 do Scientific Electronic
Library Online (SCIELO).

Apés a leitura os artigos selecionados,
foram analisados os dados dos estudos
referentes a autoria, objetivos, ano de
publicacao, método e nivel de evidéncia,
sendo o nivel de evidéncia avaliado de acordo
com a Figura 1.

Nivel de Tipo de estudo

evidéncia

| Revisao sistematica e metassintese

] Experimentos randomizados ou controlados

[} Experimentos controlados sem randomizacao

v Estudo de coorte ou caso-controle

\" Revisao sistematica de estudos qualitativos ou
descritivos

Vi Estudos qualitativos ou descritivos

Vil Opiniao de autoridades ou comité de especialistas

Figura 1. Classificacdo do nivel de evidéncia. Pelotas (RS), Brasil,

2017.
A realizacao deste estudo respeitou o tema

a ser abordado e o conteludo dos artigos
utilizados, nao havendo distorcao de
conteldos e/ou plagio. De acordo com dos
Direitos Autorais, Lei n° 9.610 de 1°
fevereiro, 1998."

RESULTADOS

Apos leitura dos estudos selecionados,
ocorreu a caracterizacao apresentada na
Figura 2. Posteriormente, verificaram-se os
dados encontrados e se estes respondiam a
questao de pesquisa. Realizou-se entdao a

categorizacao e a interpretacao dos
resultados.’
Autores/ Ano Objetivo Tipo de estudo Nivel de
evidéncia

Figueiredo; Sousa; Compreender a experiéncia da familia de criancas Qualitativo Vi
Gomes/ 2016" e adolescentes com mielomeningocele, diante da

descoberta do adoecimento cronico, bem como

sua vivéncia cotidiana na realizacdo dos cuidados

necessarios a essas pessoas.
Pereira et al./ Analisar o cuidado a partir das maes cuidadoras de Qualitativo Vi
2014" criancas com paralisia cerebral, considerando seu

modo proprio de existir, a sua origem e sua

finalidade.
Leal et al. / Descrever o enfrentamento da doenca pelos Qualitativo Vi
2009 familiares do portador de diabetes mellitus tipo 1

e discutir a importancia dos mesmos no controle e

tratamento da patologia.
Hill; Baird; Utilizar entrevistas qualitativas com criancas, pais Qualitativo Vi
Walters / 2014 e profissionais de salide para identificar impactos

na qualidade de vida e bem-estar das criancas e

sua familia.
Goldschneider et Fornecer ao usuario informacgdes sobre o cuidado Revisao \'
al. / 2014 da dor para criancas e adultos com epidermolise sistematica de

bolhosa. estudos

qualitativos

Guffon et al. / Avaliar a carga do mucopolisacarose sobre os Experimentos 1
2015"7 pacientes, familias, sobre o sistema de salde e controlados

servicos sociais na Franca.
Creary et al. / Explorar o que impacta a decisao dos cuidadores Qualitativo Vi
2015 de escolher hidroxiureia (hu) ou nao escolher

terapia hu para seus filhos com doenca falciforme.
Rocha et al. / Conhecer as rotinas de cuidado das familias de Qualitativo VI
2015 criancas com paralisia cerebral.
Sousa et al. / Investigar os requisitos de autocuidado nos desvios Qualitativo Vi
2012% de salde associados as doencas renais cronicas,

em criancas e adolescentes, identificar

diagnosticos de enfermagem nos déficits de

autocuidado e desenvolver intervencdes junto
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Freitas et al.
20112

Tunde-ayinmode
/ 2015722

Swallow et al.
20144

/

/

Sobotka; Francis;

Booth / 2015%

Berlinski et al.
20132

Brinkman; Epstein

/ 20112

Grossoehme;
Cotton; Mcphail
2013%

SATO et al.
201328

Franciosi et al.
2012%°

/

/

/

/

Eichenfield et al.

/ 2014%

Nadkarni; Fristad

/ 20123

Ouyang et al.
2014%

Amzel et al.
20133

Oliver-Carpenter
etal. / 20113

Schiariti et al.
2014%

/

/

/
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a/ao crianca/adolescente, no momento da
identificacdo dos déficits nos requisitos de
autocuidado.

Desenvolver uma proposta de cuidado para
familiares de criancas com doenca renal cronica a
partir das dificuldades enfrentadas no domicilio
utilizando como  referencial  teorico as
Necessidades Humanas Basicas e a Classificacdao
Internacional para a Pratica de Enfermagem, para
denominar os diagnosticos e as intervencoes de
enfermagem.

Descrever o perfil psicossocial de um grupo de
criancas atendidas em clinicas para o tratamento
da asma bronquica, a fim de compreender a
frequéncia e a natureza desses problemas, de
modo que o programa de intervencao possa ser
concebido e implementado.

Relatar sobre um aspecto de um estudo de
interacoes entre profissionais e pais em uma rede
de 12 unidades de rim infantis na Gra-Bretanha.
Descrever as experiéncias dos pais com
componentes especificos da casa médica para seus
filhos com distUrbio do espectro autista.

Hospital Infantil de Arkansas iniciou um trabalho
de melhoria da qualidade com o objetivo de
aumentar a porcentagem de pacientes atendidos
quatro ou mais vezes por ano de 35% em 2004 e
56% em 2005 (Dados do Registro da Fibrose Cistica
Foundation) para 90% ou mais.

Analisar as interacdées médico-pai recomendadas,
examinar padrbes de pratica atuais e identificar
facilitadores e barreiras a implementacao de
praticas recomendadas para cuidados com
transtorno de déficit de atencéo.

Compreender as perspectivas dos pais sobre o uso
de varias modalidades da medicina complementar
e alternativa para ajudar seus filhos com Fibrose
Cistica.

Explorar as diferencas de grupos étnicos / raciais
da qualidade do ambiente domiciliar (global e
especifico) entre criancas brancas latinas, nédo
latinas e afroamericanas com asma; Examinar
associacOes entre a qualidade e a quantidade de
suporte e estimulacdo no ambiente doméstico.
Identificar os principais pacientes relatados e os
pais para a doenca de Esofagite Eosinofilica.

Discutir os métodos para o diagnostico e
monitoramento de doencas, medidas de resultados
para avaliacao e associacoes clinicas comuns que
afetam pacientes com dermatite atopica.

Relatar o estresse relacionado a parentalidade de
um jovem com transtorno bipolar, adaptacao
inadaptativa, funcionamento imunologico e fisico
relacionado ao estresse cronico.

Investigar as limitacbes funcionais das criancas
com Sindrome do X Fragil com Deficiéncia
Intelectual e/ou Distirbio do Espectro Autista,
ocorréncia de agravantes relacionados as doencas
genéticas, incluindo o impacto econémico e de
emprego sobre as familias.

Explorar o efeito negativo de varios fatores
especificos relacionados ao HIV no bem-estar
psicossocial de criancas infectadas pelo HIV:
divulgacao, estigma e  discriminacao, e
falecimento, visando aumentar a autoconfianca e
autoaceitacao em criancas e seus cuidadores e
promover o autocuidado.

Examinar o nivel de envolvimento nas tarefas de
gerenciamento de doencas para jovens com
Doenca Falciforme e seus cuidadores.

Identificar os pontos fortes e limitacoes
importantes para criancas com paralisia cerebral
através de autorrelatorios das criancas ou dos
cuidadores. Descrever fatores contextuais que
influenciam essas limitacdes, positivamente ou

Qualitativo

Qualitativo

Qualitativo

Qualitativo

Experimentos
controlados sem
randomizacao

Qualitativo

Qualitativo

Qualitativo

Qualitativo

Revisao
sistematica

Experimentos
controlados

Qualitativo

Experimentos
controlados

Experimentos
controlados

Qualitativo

V'

V'

Vi

\'

Vi

\

Vi
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Andrade; Vieira;
Dupas / 201136

Pizzignaco; Mello;
LimA / 2010%
Volpini et al. /
201338

Holanda; CollET /
2011%

Okido et al. 7/
2016%

Okido et al. 7/
201241

Pedroso; MotTA /
20134

Ribeiro; Rocha /
20074

Holanda; ColLET /
2012#

Silva et al. 7/
2015%

Rodrigues et al. /
20134

Silva; Silva; Leite
/ 20164

Barbosa;  Sousa;
Leite / 20154

Webb et al. /
20114

Fidika; Salewski;
Goldbeck / 2013%
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negativamente. Comparar a concordancia e
discordancia entre os autorrelatérios das criancas
e dos cuidadores.

Compreender a experiéncia da familia na vivencia
com a situacao de paralisia cerebral da crianca,
identificar as mudancas que essa condicao cronica
provoca na vida familiar e quais sao os mecanismos
de enfrentamento utilizados.

Compreender a experiéncia da Fibrose Cistica a
partir do contexto familiar.

Compreender a percepcao dos pais de criancas
com Paralisia Cerebral sobre a utilizacao da
cadeira de rodas no cotidiano de seus filhos.
Compreender a percepcao da familia de criancas
hospitalizadas com doenca cronica acerca do
afastamento do processo de escolarizacao.
Compreender a vivéncia de maes de criangas
dependentes de tecnologia em relacao ao cuidado
medicamentoso.

Compreender a experiéncia materna no cuidado ao
filho dependente de tecnologia.

Conhecer as percepcoes de familiares de criancas
que convivem com doencas cronicas sobre os
componentes das situacoes de vulnerabilidade
relacionando-os com a Teoria Socioecologica.
Compreender o cuidado as criancas com Sindrome
Nefrotica, identificando
contextuais e horizontes para
cuidado de enfermagem, tendo como foco a
familia.

Investigar a acepcao da vivéncia do processo
educacional da crianca hospitalizada com doenca
cronica, sob a otica da familia.

Compreender as estratégias de acao/interacao
adotadas pela equipe de enfermagem para o
cuidado a
hospitalizada.
Investigar a interacao da equipe de enfermagem
com a familia da crianca hospitalizada com doenca
cronica, sob a otica dos familiares.

Compreender as condicoes intervenientes as
interacoes do enfermeiro no gerenciamento do
cuidado de enfermagem a crianca hospitalizada
em condicdo cronica.

Desvelar as condicoes intervenientes para o
cuidado da crianca com condicao cronica.

crianca com

Avaliar os fatores associados ao tempo levado para
acessar os especialistas
vivenciadas pelos pais antes da avaliacado num
servico especializado.

Avaliar a qualidade de vida dos pais de criancas e
adolescentes com fenilcetunuria.

Cuidado a familia da crianca com doenca cronica.

Qualitativo Vi
Qualitativo Vi
Qualitativo Vi
Qualitativo Vi
Qualitativo Vi
Qualitativo VI
Qualitativo Vi
Qualitativo VI
novos elementos
reconstruir o
Qualitativo v
Qualitativo v
condicdo cronica
Qualitativo v
Qualitativo v
Qualitativo v
Qualitativo v
e explorar as questoes
Qualitativo v

Figura 2. Identificacao e objetivos dos estudos selecionados. Pelotas (RS), Brasil, 2017.

Quanto ao ano de publicacdao, houve um
(2,57%) artigo publicado no ano de 2007%,
2009 e 2010%, trés (7,69%) artigos publicados
no ano de 2016'>%%  cinco (12,82%) em
2012%0,29,31.41,44. seis (15,38%) em
20112126,343639.49  ceote (17,95%) em 2015
9,22,2445,48 o 2()1413156,23,303235 o 4ito (20,51%)
em 201325:27-8,33,38,42,46,50_

Referente ao objeto dos estudos, 11
(28,20%) artigos apresentaram como foco a
familia12,14,19,21,31,36-7,39,42-4’ tréS (7,69%) as
maes'> " um (2,57%) refere-se as criancas,
pais e profissionais da saude®, sete (17,95%)
estudos trataram sobre as

criancas'®20:22.25:283448 - quatro (10,26%) sobre
as criancas e suas familias'’*23% seis
(15,38%) estudos relataram sobre os pais (mae
e pai)'®24273849-50 " dojs (5,12%) estudos dizem
respeito aos pais e profissionais de salde?*%,
um (2,57%) estudo relata sobre a crianca e
seus pais®’, um (2,57%) estudo com os
profissionais da satde®®, dois (5,12%) sobre os
profissionais da enfermagem®* e, por fim,
um (2,57%) refere-se a familia e aos
profissionais da enfermagem®.

Realizando uma sintese dos resultados
encontrados nos artigos, criaram-se duas
categorias tematicas: Enfrentamento o
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diagnostico da doenca cronica, mudanca de
habitos e reorganizacao familiar; Rotinas de
cuidado das familias com a crianca com
condicao croénica.
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DISCUSSAO

¢ Enfrentando o diagnéstico da doenca
cronica, mudancas de habitos e
reorganiza¢ao familiar

O diagnostico da condicao cronica na
infancia ocasiona em algumas familias grande
surpresa e abalo emocional, por ser algo novo,
desconhecido e diferente, principalmente,
quando desconhecem casos de criancas com
doenca crénica.'” Assim, ocorre uma
adaptacao familiar sobre o estado de satde no
qual a crianca encontra-se, pois, ao adoecer,
ela é inserida em um mundo de compromissos
e novos habitos diarios, que até o momento
nao eram conhecidos pela familia,
constituindo-se em um percurso longo, dificil
e imprevisivel, necessitando a adaptacao de
toda rotina familiar para que seja possivel
cuidar da crianca com essa nova condicao de
saude.?'

Assim, a condicao cronica da crianca gera
grandes alteracoes no cotidiano da familia,
que precisa reestruturar sua organizacao e
fornecer os cuidados necessarios e continuos a
ela. Essa situacao desafia todos os seus
membros, que acabam expressando
sentimentos de medo e inseguranca diante do
adoecimento na infancia e do diagnostico da
condicao cronica. '

Existem mudancas nos habitos dos pais,
relacionados a  preocupacdo com a
alimentacao dos filhos, que, em alguns casos,
nao podem comer o mesmo que 0s outros
membros da familia, gerando assim mudancas
na dieta de todo o grupo familiar. Outra
mudanca diz respeito ao sono da familia, que
também ¢é interrompido, devido aos cuidados
continuos necessarios.?°

Os pais da crianca com doenca cronica
enfrentam muitas  dificuldades, como
relacionamentos diminuidos com amigos e
parentes, devido ao cuidado continuo que
prestam a crianca. Além disso, estao
presentes também a tensao financeira
relacionada aos gastos com tratamentos e a
saude emocional e fisica do cuidador, que
ficam para segundo plano.'

Os arranjos de vida das familias sofrem
reorganizacoes, no que diz respeito ao
trabalho, necessitando remanejo nas horas de
trabalho para atender os cuidados a crianca,
alterando seus horarios de trabalho, mudando
de emprego ou até mesmo abdicando dessa
atividade para cuidar integralmente da

Cuidado a familia da crianca com doenca cronica.

crianca, ocorrendo,
financeiro nessas familias.

assim, um impacto
17-32

A rotina da familia, principalmente a da
mae, por ser a principal cuidadora, € afetada,
necessitando uma reorganizacao diante das
novas responsabilidades e demandas
constantes. Assim, muitas vezes, essas
cuidadoras tém problemas em conciliar o
cuidado a crianca com o trabalho fora de
casa, afastando-se de suas atividades externas
ao domicilio ou reduzindo sua jornada, para
poderem ficar em casa com os seus filhos,
oferecendo-lhes toda a atencao necessaria.'*

A maioria dos cuidadores expressam
dificuldades em viver e lidar com um filho
portador de uma condicao cronica, muitos
comentam ser essa uma condicao imprevisivel
e, as vezes, implacavel, afetando
significantemente toda a familia.
Frequentemente, os planos familiares sao
interrompidos, as carreiras e até mesmo a
capacidade de manter-se na vida."®

De acordo com um estudo sobre criancas
com paralisia cerebral, a familia encontra
dificuldades para obter apoio social, pois o
avanco tecnologico na area da salde salvou a
vida do seu filho, no entanto, a sociedade nao
esta preparada para acolhé-la, nem no que diz
respeito a sua reabilitacao. Portanto, nao é
facil obter os recursos dos quais a crianca
precisa, tendo a familia que buscar
tratamento e acompanhamento de outras
formas.3¢

Os estudos também evidenciam que a
condicdo cronica da crianca afeta ao mesmo
tempo o local da residéncia da familia, pois
em consideracao ao tratamento e a
necessidade de retorno aos atendimentos, ela
opta por morar proximo ou na mesma cidade
onde a crianca sera acompanhada pelos
profissionais de saude."®

As experiéncias estressantes que afetam a
familia, e principalmente as maes, em quase
todos os aspectos de suas relacdes levam-nas
ao isolamento social. Esse isolamento pode
levar ao estresse profundo, depressao e uma
diminuicao subjetiva na qualidade de vida
dessas mulheres e de suas familias.™

No que refere-se aos profissionais de salude
diante do diagndstico da doenca cronica da
crianca, uma pesquisa constatou que pais
referiram conflitos com os médicos devido ao
atraso no diagnostico e a dificuldade no
acesso aos servicos especializados. A pesquisa
revelou que os pais sentiram que os pediatras
nao tinham conhecimento sobre a patologia
de seus filhos, nao tendo certeza de como
diagnostica-los e nao entendiam sobre o
processo de referéncia e contrarreferéncia. Os
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pais descrevem sentimentos de raiva e de
frustracdo perante a equipe médica, o que
acarretou consequéncias e dificuldades para
acessar os cuidados de saude de seus filhos,
desconhecendo as redes de apoio que
poderiam ajuda-los no momento, sentindo-se
abandonados pelos profissionais de saulde,
principalmente, pelos médicos.*

Um estudo realizado com os pais
apresentou a necessidade deles quanto a
informacdes, para prepara-los para o cuidado
de seus filhos. Os pais relatam que sentiram-
se beneficiados com mais informacdes sobre a
doenca cronica de seus filhos, ressaltando a
importancia dos programas de educacao para
que haja mais beneficios sobre a compreensao
e os cuidados as criancas.®

Para tanto, é preciso que os profissionais
de saude estejam envolvidos no cuidado da
crianca, utilizando a comunicacao e outros
instrumentos para melhor atender as
necessidades da familia, tendo como exemplo
o diagnoéstico de enfermagem que facilita,
viabiliza e favorece uma assisténcia mais
adequada. Nesse contexto, o enfermeiro deve
possuir habilidades cognitivas, experiéncia e
conhecimento cientifico, para a interpretacao
dos dados do paciente, realizando planos e
acoes de cuidado para manter a qualidade da
assisténcia oferecida. Contudo, para que isso
ocorra de forma eficaz, € imprescindivel que o
enfermeiro crie vinculo com essas familias,
entrelacando o cuidado a uma rede de apoio
social, a fim de proporcionar suporte
necessario para o enfrentamento das
adversidades que surgem no decorrer do
tratamento da crianca com doenca crénica.”’

Apos o diagnostico estabelecido acerca da
cronicidade da doenca do filho, a familia
comeca um processo de adaptacao, buscando
recuperar o seu equilibrio. Toda organizacao
familiar é alterada, na tentativa de suprir as
demandas de cuidado que a crianca necessita,
rompendo, muitas vezes, os papéis sociais que
seus integrantes possuem.

Nessa conjuntura, torna-se imprescindivel
cuidar das familias das criancas com condicao
cronica como uma etapa inicial do processo de
tratamento, fornecendo informacdes antes de
discutir as opcdes de tratamento, para que
elas reconhecam as necessidades da crianca,
monitorizando e atualizando o conhecimento
e a compreensao familiar?®. E importante que
os profissionais de salde discutam as
necessidades da crianca e as opcoes que
existem para a melhoria do cuidado,
juntamente com ela e com sua familia. Juntos
poderao realizar e transformar um plano de
cuidados dinamico e que <cubra as
necessidades.'®”’
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E fundamental que os pais recebam a
mesma informacao de profissionais da saude
diferentes, para que um profissional reforce a
informacao do outro. Essa divisao de trabalho
faz com que cada membro da equipe apoie o
outro, o que é essencial para que haja um

cuidado integral e reconhecimento por todos.
23

Outro ponto que merece destaque refere-
se ao processo de enfrentamento da condicao
cronica na infancia, a fé em um ser superior
recebeu énfase nas pesquisas.’>*”® A oracao
realizada pelos pais e pelas criancas é o
método de enfrentamento mais relatado e
utilizado, devido a crenca da familia e sua
religiosidade.?**® O uso da oracdo pelos pais,
tanto individual quanto em grupos, possui um
significado muito positivo.??’

Os pais deparam-se com uma realidade na
qual as suas expectativas e planos precisam
ser ajustados, devido a condicao e as
limitacdes que a crianca apresenta, diante
disso, apresentam como estratégia de
enfrentamento, representado pela resposta
que confrontam as pessoas, 0 enfrentamento
passivo (envolve evitar o problema ou reduzir
a tenséo por ele provocada)® comportamentos
como rezar, descansar e seguir o tratamento,
conforme orientacio médica. E como
estratégias de enfrentamento ativas
(tentativas para lidar diretamente com o
evento gerador de estresse)® falar com
alguém e “continuar”, apesar da dor que
sentem.?

Outra maneira encontrada pelas familias
para enfrentar o diagnostico da doenca
cronica do seu filho é a familiarizacao e a
aceitacao do diagndstico. Entretanto, esses
fatores estao associados a singularidade das
pessoas envolvidas, a situacao de enfermidade
e ao contexto em que a doenca ocorre.
Existem diversas maneiras para ocorrer esse
enfrentamento, tais como a procura por
informacdes, a obtencao de habilidades e a
adesao ao novo estilo de vida familiar. Porém,
para que isso ocorra de forma adequada, é
importante que os profissionais de saude
realizem atividades de educacao em saude,
esclarecam duvidas, desmitifiquem mitos e
oferecam apoio, uma vez que o aparecimento
de uma doenca acaba sempre sendo um abalo
aos valores, aos habitos e as crencas das
familias.™

Ao entenderem a situacao em que estao
inseridos e possuindo  uma melhor
compreensao da doenca, os membros da
familia passam a enfrenta-la de forma
diferenciada, aderindo a habitos de vida mais
saudaveis, para que haja o bem-estar da
crianca, tornando-se capazes de minimizar
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sinais e sintomas indesejaveis." Nessa
conjuntura, percebe-se que existem muitas
mudancas nos habitos familiares devido a
doenca cronica da crianca, necessitando,
muitas vezes, que a familia reorganize toda a
sua estrutura, desde abrir mao de suas
atividades externas, como o trabalho, a
socializacdo com amigos, até a alimentacao e
0 sono que também sao alterados devido aos
cuidados prestados a crianca.

Para o enfrentamento da nova situacao
existencial, que a crianca e a familia estao
vivendo, observa-se que o conhecimento
aprofundado sobre a patologia e a ligacao com
a fé, por meio de oracdes, sdo importantes
auxiliares no processo de adaptacdao. Nao
somente a crianca com condicao cronica
necessita de cuidados, mas, sim, todo o
nucleo familiar, considerando que a crianca sé
sera bem assistida se os familiares possuirem
autonomia nos cuidados que sao necessarios.
Para que isso ocorra, os profissionais de saude
precisam estar atentos as necessidades das
familias, bem como a escola deve acolher a
crianca e sua familia, respeitando suas
necessidades, formando uma grande rede de
apoio.
¢ Rotinas de cuidado das familias com a
crianca

Entre as rotinas de cuidados que sao
exigidas pela crianca com condicao cronica,
encontram-se as necessidades de amor,
gregaria, aceitacao, atencao e todas as outras
necessidades psicossociais que envolvem
afeicao, pois os seres humanos necessitam de
cuidados como estes para viverem,
especialmente as criancas e os adolescentes.
Dessa forma, a atencao, o companheirismo, o
apego, a afeicao, a seguranca, a liberdade,
entre outros, precisam ser satisfeitos para a
manutencao do vinculo familiar.?'

Segundo pesquisa,” pais e familiares
tentam manter a crianca segura evitando
atividades rapidas e imprevisiveis. Os pais
descrevem o cansaco que eles observam em
seus filhos, quando experimentam um dia
muito ocupado, e que eles possuem a
consciéncia de que os colocam sob muitas
restricoes, pois possuem dificuldades ao
verem seus filhos com dor.

Os cuidadores apontam que muitas
atividades realizadas pelas criancas de
maneira adequada a sua idade exigem alguma
assisténcia complementar deles, como por
exemplo, tomar banho. Eles compreendem
que as criancas com condicao cronica,
algumas vezes, precisam de um tempo maior
para realizar determinadas atividades por
conta propria.* Cabe ressaltar que, cada ser
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humano tem seu tempo, no qual, na sua
singularidade, vai  desenvolvendo  suas
potencialidades.>?

Entretanto, o autocuidado € um
componente muito importante na eficacia da
gestdo da doenca?, exigindo que os pais
discutam estes aspectos da doenca com a
crianca.

Comumente, os cuidadores afirmam ter
medo da terapia e dos cuidados que a crianca
necessita, mesmo que o tratamento seja
escolhido por eles. Eles expressam ansiedade
e dificuldades no entendimento das rotinas e
da vida diaria."

As familias necessitam auxiliar ou
supervisionar a crianca ao fazer a medicacao,
vestir-se, realizar a higiene e ainda prover a
alimentacaéo e o lazer. O grau de
comprometimento da doenca cronica faz com
que a necessidade de cuidados seja maior ou
menor e, de acordo com esta gravidade, os
cuidados tornam-se cada vez mais dificeis e
interminaveis, sendo que a medida que a
crianca cresce o agravamento da deficiéncia
maior e suas necessidades ficam mais
evidentes. A alimentacdo é uma necessidade
que tem grande impacto na rotina diaria da
familia, mesmo que em algumas situacoes a
crianca possa comer a mesma dieta familiar,
muitas precisam de ajuda para que o familiar
coloque o alimento ao seu alcance.™

De acordo com um estudo sobre criancas
com dependéncia de tecnologias®, a rotina de
cuidados gera sobrecarga e exigéncia de
cuidado intensivo, que diz respeito as
medicacOes. Destaca-se a necessidade de
administracao das drogas em intervalos
regulares, dia e noite, o que exige cuidado ao
longo das vinte e quatro horas do dia.

Na rotina familiar, conforme estudo que
trata da patologia de Hunter," estdo incluidas
as viagens para as quais a familia necessita
organizar-se economica e fisicamente, sendo
um dos principais custos para as que residem
longe dos centros de avaliacao e de
acompanhamento médico. Outra mudanca que
ocorre na rotina familiar sao os compromissos
com os médicos, que sao baseados na
disponibilidade do profissional € nao oferecem
a elas opcdes de escolha de datas e horarios.”

Observa-se o medo dos pais quando seus
filhos vao para a escola, esses descrevem a
luta para o inicio da atividade escolar e a
protecao excessiva que exercem, mesmo que
reconhecam a motivacao para a
independéncia de seus filhos."

Além disso, identifica-se a dificuldade de
acesso a escola, devido a necessidade de
realizacao de alguns procedimentos, sendo
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preciso, em alguns casos, a presenca de
cuidador no ambiente educacional. Dessa
forma, tanto as escolas quanto os servicos de
salde precisam estar preparados para
contribuir para o desenvolvimento da crianca,
respeitando suas especificidades.>

Questoes de natureza organizacional,
pouco preparo estrutural e humano para
receber criancas e adolescentes com
necessidades especiais de salde também
interferem no acesso a escola.”” Os pais
relataram que nunca receberam ajuda nos
cuidados necessarios ou desejados ao seu
filho, e que na sua maioria precisam que o
médico comunique a escola de seus filhos
sobre o0s programas e estabelecimento
educacional.**

Os pais percebem que a crianca ao
frequentar a escola regular depara-se com
déficits que retratam o descaso do sistema
educacional brasileiro, com professores que se
sentem despreparados técnica e
emocionalmente para acolhé-la.** Existe a
necessidade de intervencdes baseadas na
escola, para que haja a interacao dessas
criancas nao somente com a familia, mas com
os colegas e os professores, visando que
possam desenvolver habilidades e valores.?*

Percebe-se a presenca de estigma e de
exclusao social dentro das comunidades, o que
promove a vulnerabilidade e os resultados
desfavorecidos as criancas com doencas
cronicas, acarretando em uma ma saude
mental, isolamento social, adiamento da
educacao, exclusao da organizacao religiosa e
reducao dos comportamentos de busca por
salde.® E na escola que a crianca percebe
que é diferente dos demais, e quando o
ambiente escolar nao consegue administrar
estas diferencas, este ambiente pode tornar-
se um espaco para a perpetuacao e
manutencao do estigma.?’

Uma das dificuldades que as maes
encontram ao levarem seus filhos para a
escola é em relacdo ao cuidado sobre as
eliminacées de seus filhos, sendo que na
escola nao existe alguém que troque suas
fraldas e, quando € necessaria a troca, a
instituicdo liga para os pais para que
desloquem-se até la para realiza-la. Os
profissionais das instituicoes escolares devem
receber orientacées sobre como manejar os
cuidados com as necessidades fisioldgicas
dessas criancas."

Sao necessarias  intervencées  com
orientacoes dietéticas as criancas, a seus
responsaveis e ao meio no qual estdao
inseridas, com uma linguagem clara e de facil
compreensao, incentivando o desenvolvimento
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e a pratica do autocuidado, de modo a torna-
los ativos no seu processo de saude e de
doenca. Assim, o conhecimento desse
processo proporciona um sentimento de maior
controle e responsabilidade sobre a salde,
encorajando as criancas e suas familias a
assumirem uma postura ativa na gestao de sua
saude."

Entre as rotinas nas quais as familias
inserem-se, o cuidado integral e continuo para
o conforto da crianca, pensando sempre nas
limitacbes que a crianca possui, sao
imprescindiveis. Entretanto, essas exigem da
familia intenso replanejamento das atividades
para melhor cuidar da crianca.

CONCLUSAO

As familias das criancas com doenca
cronica sao afastadas de suas rotinas, muitas
vezes, perdendo o controle de como
administrar suas vidas convivendo com a
cronicidade. Ressalta-se que a adaptacao a
nova situacao da crianca torna-se mais
facilitada quando a familia é bem informada e
empoderada em relacao ao processo de viver
com uma condicao cronica, recebendo dos
profissionais da salde e da educacao
acolhimento e cuidados, minimizando, assim,
os sentimentos negativos que sao vivenciados.

Destaca-se que esses cuidados ocorrem de
varias formas e sao facilitados por meio de
ferramentas e  estratégias  adequadas,
considerando-se e  analisando-se  cada
individuo, para que as suas especificidades
sejam atingidas. E importante considerar cada
crianca e cada familia como Unicos para
oferecer o suporte adequado as suas
necessidades, visando um cuidado integral e
humanizado.

Ressalta-se ainda que, a partir da analise
dos artigos publicados nos ultimos 10 anos,
identificou-se que existe a preocupacao do
cuidado a familia da crianca com doenca
cronica, por meio da interacdao, da
comunicacao e do acolhimento. Entretanto,
nota-se que ainda ha barreiras para os
profissionais visualizarem as familias, e nao
somente a doenca cronica que afeta a
crianca.
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