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RESUMO

Objetivos: compreender os significados atribuidos por familiares cuidadores acerca do
diagnostico de doenga cronica na crianga. Métodos: estudo qualitativo, que utilizou como
referencial tedrico o Interacionismo Simbdlico, e metodolégico, a Teoria Fundamentada
nos Dados. Realizou-se em uma unidade pediatrica no Sul do Brasil, em 2016, mediante
entrevistas submetidas a andlise aberta e axial, com a participacdo de 20 familiares
cuidadores de criangas internadas. Resultados: familiares, ao interagirem com a equipe de
enfermagem/saude, percebem a doenca da crianca ao nascimento. Recebem o diagnéstico
de doenca cronica pelo médico e o nega. Posteriormente, o aceita e buscam informagoes para
o cuidado. Conclusédes: os resultados apontaram os estagios que os familiares vivenciam, ao
atribuir significados ao diagnéstico de doenca cronica na crianga. Esses significados fornecem
subsidios para a atuacdo do enfermeiro, que precisa estar atento as necessidades da crianca e
da familia, tendo em vista o oferecimento de uma assisténcia integral e humanizada.
Descritores: Doenca Cronica; Familia; Crianca Hospitalizada; Enfermagem Pedidtrica;
Pesquisa Qualitativa.

ABSTRACT

Objectives: to understand the meanings assigned by family caregivers about children’s
chronic disease diagnosis. Methods: qualitative study, which used as theoretical framework
the Symbolic Interactionism, and methodological, the Grounded Theory. It was held in a
pediatric unit in Southern Brazil, in 2016, through interviews submitted to open and axial
analysis, with the participation of 20 family caregivers of hospitalized children. Results:
relatives, interacting with the nursing/health staff, perceive children’s disease at birth.
They are diagnosed with chronic disease by the physician and deny it. Subsequently, they
accept and seek information on care. Conclusions: the results pointed out the stages that
relatives experience by assigning meanings to about children’s chronic disease diagnosis.
These meanings provide subsidies for nurses’actions, which need to be aware of children’s
and family’s needs in order to offer comprehensive and humanized care.

Descriptors: Chronic Disease; Family; Hospitalized Child; Pediatric Nursing; Qualitative
Research.

RESUMEN

Objetivos: comprender los significados atribuidos por los cuidadores familiares sobre el
diagndstico de enfermedades crénicas en los nifios. Métodos: estudio cualitativo, que
utilizd como referencia tedrica el interaccionismo simbdlico, y metodolégico, la Teoria
Basada en Datos. Se llevd a cabo en una unidad pediatrica en el sur de Brasil, en 2016, a
través de entrevistas sometidas a analisis abiertos y axiales, con la participacion de 20
cuidadores familiares de nifios hospitalizados. Resultados: los miembros de la familia,
cuando interacttan con el equipo de enfermeria / salud, perciben la enfermedad del nifio al
nacer. El médico les diagnostica una enfermedad crénica y lo niegan. Mas tarde, lo aceptan y
buscan informacion para recibir atencion. Conclusiones: los resultados sefalaron las etapas
que experimentan los miembros de la familia, atribuyendo significados al diagnéstico de
enfermedades crénicas en los nifos. Estos significados brindan subsidios para las acciones
de las enfermeras, que deben ser conscientes de las necesidades del nifio y la familia, a fin de
ofrecer una atencién integral y humanizada.

Descriptores: Enfermedad Crénica; Familia; Nifio Hospitalizado; Enfermeria Pediatrica;
Investigacion Cualitativa.
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INTRODUCAO

A hospitalizacdo na infancia caracteriza-se como um periodo
de medo e incertezas para a crianca e sua familia que necessita do
auxilio dos profissionais de enfermagem, especialmente quando se
trata do enfrentamento de uma doenga crénica®”. Essaacompanha
a pessoa por um longo periodo de tempo, comprometendo sua
condicao fisica, emocional ou mental e que, muitas vezes, impede
a crianga de frequentar a escola regularmente e/ou desenvolver
suas atividades rotineiras da infancia?. Podem ser comuns cons-
tantes visitas ao médico, uso de medica¢des e necessidade de
hospitaliza¢des da crianga, trazendo mudancas na rotina familiar,
por afetar o desenvolvimento da crianca e suas relagées sociais®.

O numero de criangas convivendo com doencgas cronicas,
atendidas nos hospitais e demais servicos de saude, torna-se
crescente, tendo em vista o manejo clinico geral e o acesso a
esses recursos nos servicos publicos de saude. No Brasil, o indice
de doencas cronicas é de 9,1% em criangas de zero a cinco anos,
9,7% de seis a 13 anos e 11% de adolescentes de 14 a 19 anos®.
Estudo epidemioldgico global, realizado com 500 mil criangas, com
idades entre seis e 14 anos, entrevistadas em 31 paises, ratificou
o dado nacional, revelando que o consumo de fastfood contribui
para o desenvolvimento da asma, rinite, eczema, sobrepeso,
diabetes e obesidade, com aumento de 39% no risco de asma
grave para os adolescentes e 27% para as criangas®.

As doencas cronicas na infancia, por serem incuraveis, causam,
ao longo do tempo, sequelas, impondo limitagcdes na crianca,
requerendo habilidades e competéncias especiais de cuidado de
seus familiares cuidadores para sua reabilitacdo, necessitando de
capacitacgao, supervisdo e observacao do cuidado. Nesse sentido,
percebe-se que a familia, ao interagir com a equipe de enfermagem,
busca compartilhar sentimentos e percep¢des diante da finitude
e da fragilidade da condicdo humana que uma doenca cronica e
severamente grave imp6e®. Considera-se um compartilhamento
interativo, quando o ser humano nédo apenas reage as acdes do
outro, mas compreende o contexto, no qual se encontra, o que
pode influenciar positivamente em modos de viver saudavel?.

A familia sofre quando percebe o diagnéstico incurdvel da
crianga, principalmente, por ter dificuldade em lidar com essa
realidade. O familiar cuidador passa a conviver com a incerteza,
inseguranca, desordem e continua necessidade de reorgani-
zacgdo, visto que a familia é a unidade bdasica na construcéo e
desenvolvimento dos individuos que a compdem, de valores que
transmitem regras, costumes e ideias para as geragdes, além de
modelos e padrées de comportamento®.

Ao se organizar no hospital, a familia busca aporte da equipe
de saude/enfermagem para promover a¢des que favorecam um
melhor desempenho no controle da doenca cronica e na preven-
¢ao de complicagdes na crianga. Por ser uma interacdo dinamica
e complexa, a familia precisa construir uma relacdo de satisfacéo,
que permita se sentir interdependente e cooperativa no cuidado,
com esses profissionais para desenvolver uma prética dialdgica e
promotora de um cuidado auténomo®. Trata-se do compartilha-
mento de a¢des que favorecem as vivéncias entre individuos que
buscam a solucado de seus problemas, no ambiente onde atuam.

O enfermeiro deve apoiar a familia, e contribuir para sua ins-
trumentalizacdo, estimulando praticas participativas de cuidado,
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para que ela consiga transpor seus medos e anseios de cuidar a
crianca com doenca cronica. A compreensdo, a COmpaixao e o
respeito constituem-se em atribuicdes eficientes e eficazes na
interacdo com a familia, no intuito de resgatar valores, possibi-
litando apoio moral. Além disso, o processo interacional inclui
a partilha de informacdes para que a familia possa fazer e atuar
sobre as escolhas, a flexibilidade profissional e a capacidade de
resposta a pedidos da familia“?.

No Interacionismo Simbélico (IS), o conhecimento se processa
por meio da interacdo entre os sujeitos e o ambiente. Assim,
o conhecimento se desenvolve pela a¢do dos individuos em
relacdo as coisas, baseando-se nos seus significados préprios.
Séo significados resultantes da interacao social e modificados
pela interpretacédo individual das pessoas que se interligam e
interagem socialmente®,

Nessa interacao, a equipe de enfermagem contribui para o
estabelecimento de vinculos com os familiares cuidadores e as
criancas com doenca crénica, no contexto em que estao inseridos,
promovendo um cuidado reciproco. Esse cuidado partilhado
entre a equipe de enfermagem e o familiar cuidador pode ser
fonte de apoio e suporte a assisténcia e tratamento de criancas
com doengas crénicas em ambito hospitalar!'?,

No decorrer do periodo de internacdo hospitalar da crianca,
ocorre a proximidade entre a equipe de enfermagem e seus fami-
liares cuidadores. Torna-se 0 momento ao qual a familia avalia o
cuidado de enfermagem prestado!’. Acredita-se, desse modo, que
compreender os significados atribuidos por familiares cuidadores
acerca de suas interagdes com os profissionais de enfermagem no
cuidado a crianca com doenca crénica no hospital, contribui para
que esses profissionais visem uma assisténcia participativa focada
no cuidado a criangca com doenca crénica e sua familia, pactuada
em consonancia com as necessidades da crianga. Assim, tem-se
a questdo norteadora deste estudo: Qual o significado atribuido
por familiares acerca do diagnéstico de doenca cronica da crianga?

OBJETIVOS

Compreender os significados atribuidos por familiares acerca
do diagnéstico de doenca crénica da crianca.

METODOS
Aspectos éticos

Foram respeitados os principios éticos da pesquisa envolvendo
seres humanos, conforme as preconiza¢ées da Resolugdo 466/124. 0
projeto de pesquisa aprovado pelo Comité de Etica da Universidade
Federal do Rio Grande/FURG. Os familiares cuidadores das criancas
com doencas cronicas aceitaram participar do estudo mediante
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Referencial teérico-metodoldgico

Esta pesquisa teve como referencial tedrico o Interacionismo
Simbodlico (IS). O referencial metodoldgico utilizado foi a Grounded
Theory (GT), a qual permite gerar teorias ao descrever e interpretar
fendmenos, possibilitando aprofundar o conhecimento, dentro
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da multidimensionalidade da experiéncia do ser humano no seu
cotidiano®.

Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa exploratorio-descritiva, com abor-
dagem qualitativa.

Procedimentos metodolégicos
Cendrio do estudo

Foi desenvolvido em uma Unidade Peditrica de um Hospital Uni-
versitario, localizado no extremo sul do Brasil, no periodo de janeiro a
julho de 2016. Essa se destina ao atendimento de pacientes de zero a
doze anos incompletos, sendo certificada como Hospital Amigo da
Crianca e referéncia no atendimento materno-infantil, no ambito do
Sistema Unico de Saude. E constituida por 18 leitos, assim, distribuidos:
um leito de isolamento, uma enfermaria com cinco leitos e quatro en-
fermarias com trés leitos, que funcionam com sistema de alojamento
conjunto. Pressupoe um ambiente favoravel a interacao do cuidado
e ao vinculo entre familiar cuidador e profissionais de
saude/enfermagem, com énfase na valorizacdo dos
significados advindos das crencas e valores culturais
das familias, com vistas a um planejamento assistencial
de sauide interrelacionado, integrado e alinhado com
as necessidades de criancas e cuidadores.

Fonte dos dados

Os participantes foram definidos por meio da téc-
nica da amostragem por conveniéncia. Sendo assim,
foram convidados a participar todos os familiares
de doencas crénicas que internaram, no periodo
da coleta de dados. Utilizaram-se como critérios de
incluséo: ser cuidador frequente da crianca e prestar-lhe cuidados
diretos no hospital e ter 18 anos ou mais. Excluiram-se os familiares
que cuidavam eventualmente da crianga no hospital. Foram entre-
vistados 20 familiares. Esse total assegurou a saturacgdo tedrica do
contetdo dos dados, justificada pelo ndo alcance de dados novos®.

Coleta e organizagéo dos dados

A coleta dos dados foi realizada por meio de entrevistas se-
miestruturadas, nas quais os familiares foram questionados acerca
de como compreenderam o diagnéstico de doenca cronica da
crianga. Os encontros para a coleta dos dados foram previamente
agendados com os participantes. As entrevistas tiveram duracao
média de 30 minutos, foram realizadas na sala de internacéo da
unidade, garantindo a privacidade dos participantes e a confi-
dencialidade dos dados. Ainda, foram gravadas em 4udio, por
meio de aparelhos de mp3, e transcritas para posterior analise.

Andlise dos dados

Os dados foram analisados de acordo com a codificagao subs-
tantiva e codificacao tedrica de Glaser e Strauss!'®. A codificacao

Percebendo os
problemas de
saude da crianga
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substantiva tem por objetivo a constituicdo de conceitos. Para
isso, subdivide-se em codificacao aberta e codificacao seletiva
dos dados". Na codificagao aberta, foi realizada a analise mi-
nuciosa, linha a linha, dos dados brutos, de forma a explorar
as impressdes, sentimentos, pensamentos e crencas revelados
pelos participantes.

Ja na codificacdo seletiva, os cddigos iniciais, identificados por
meio da codificacdo aberta, foram agrupados em categorias, a
partir das similaridades, repeticdo de padrées e relacdes que sur-
giram. Para consolidar os resultados da pesquisa e imprimir rigor
cientifico ao estudo, as categorias formuladas foram apresentadas
individualmente a cada familiar, com o objetivo de confirmarem
os dados obtidos, complementarem ou modificarem as infor-
macodes que representam a realidade investigada, validando o
estudo. As falas dos participantes foram identificadas pela letra
F, seguida do nimero da entrevista.

RESULTADOS

Aanalise dos dados evidenciou a caracterizagao das familias parti-
cipantes do estudo e as categorias representadas, conforme Figura 1.

Sendo Buscando

. . . . informacoes
informado e Néao aceitando Aceitando o <
H el " e com a equipe de

recebendo o o diagnéstico de diagnéstico de p

A et P . enfermagem/satde
diagndstico de doenga cronica doenca cronica

el N . e acerca da doenga
doenga cronica da crianca da crianca P
crénica da

da crianca .
crianga

Desvelando os significados acerca do diagndstico de doenga cronica da
crianga ao interagir com a equipe de enfermagem/satde

Figura 1 - Diagrama representativo das relagdes entre as categorias que compdem este estudo

Caracterizacao das familias participantes do estudo

Participaram do estudo 20 familiares de criangas com doencas
cronicas, sendo a mae a principal cuidadora. A idade dos partici-
pantes variou de 19 a 44 anos de idade. No que se refere ao grau
de escolaridade, cinco possuiam ensino fundamental incompleto,
oito ensino fundamental completo, seis ensino médio completo
e um ensino superior em andamento.

Quanto a ocupacdo, 15 participantes nunca haviam exercido
atividades remuneradas fora do lar, sendo o pai da crianga o
provedor da renda familiar. Os outros cinco, exerciam atividades
profissionais fora do lar (um balconista, uma cuidadora de crian-
¢as, uma cabeleireira, uma costureira e uma faxineira). A renda
das familias variou entre R$ 800,00 e R$ 2.500,00, sendo o salario
minimo, no momento da coleta de dados, de RS 880,00. Dez
maes que participaram do estudo compartilhavam o cuidado
dos filhos com seus conjuges, cinco com avés da crianca e cinco
cuidavam sozinhas da crianca.

No tocante ao perfil das criancas com doencas cronicas, as
idades variaram entre um ano incompleto e seis anos de idade,
sendo 11 do sexo masculino e nove do sexo feminino. Onze
criangas apresentavam como doencas cronicas a encefalopatia/
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paralisia cerebral, duas bronquite asmatica, duas osteogénese
imperfeita, duas diabete mellitus, uma cancer, uma sindrome
do intestino curto e uma imperfuracéo anal.

Com relacdo ao ambiente de cuidado dessas criancas, em
geral, 20 passavam por interna¢des hospitalares frequentes;
cinco frequentava a Associacao de Pais e Amigos dos Excep-
cionais (APAE) e duas a pré-escola. As demais eram cuidadas
exclusivamente no domicilio. Trata-se de criancas portadoras de
necessidades especiais, sendo 17 usudrias de medicagdes con-
tinuas e 15 de tecnologias de cuidado, incluindo nebulizadores,
bolsas de colostomia, cateteres nasais, sonda de gastrostomia
e cadeira de rodas.

Percebendo os problemas de satide da crianca ao interagir
com a equipe de enfermagem/satide

Varios foram os sinais identificados por algumas familias, apds
o contato com a equipe de saude no nascimento da crianca.
Algumas familias perceberam a crianga pequena ao nascer e
dispneica, devido a sua prematuridade.

Achava ele muito pequeno, eu vi que néo era normal. Quando eu
perguntava, o médico me dizia que era porque ele era prematuro.
Que era coisa de prematuro. Eu ficava muito desconfiada. (F2)

Ele, para mim, era pequeno e tinha dificuldade para respirar. Me
disseram na enfermaria que era pela prematuridade. (F7)

Outras criangas apresentaram ictericia neonatal, cianose,
estado de coma, tremores e convulsées. Esses sintomas foram
identificados no exame médico, sendo as familias informadas do
risco de possiveis sequelas irreversiveis.

Achei ele muito amarelinho. Quando entrou na UTI o médico
pediu para realizar a transfusdo de sangue e disse que ele iria
ficar com sequelas. (F20)

Ele é muito agitado e ficava roxinho. O neurologista identificou pelo
exame que ele tinha as convulsées, em fun¢éo das sequelas. (F15)

Entrei em desespero, pois ela entrou em coma no hospital. Ela
tinha falta de ar e tremia muito. Apds os exames, a pediatra me
disse que poderia ter problemas mentais que podem afetar o
aprendizado dela. (F18)

Apbds a alta da crianca na UTI Neo, a familia receou que o bebé
poderia ndo ser normal como as outras criangas. A equipe de satide
asinformou de que poderiam aparecer alguns problemas de saude.

Quando ele saiu da UTI Neo, achei que ele mamava muito pouco,
mesmo com uso do leite na seringa. Aqui ndo usam mamadeira.
Fiquei preocupada, antes de irmos embora da unidade, quando a
enfermeira e o médico disseram que eu tinha que vir as consultas
regularmente, devido a possibilidade de problemas neurolégicos. (F2)

Foi um horror saber, antes de dar alta da UTI Neo, que meu filho
poderia ter dificuldades para se movimentar, falar e aprender. Eu
fiqguei com medo! (F3)

Xavier DM, Gomes GC, Cesar-Vaz MR.

Sendo informado e recebendo o diagnéstico de doenca
cronica da crianca pela equipe de enfermagem/satide

A maioria dos participantes foi informada do diagnéstico de
doenca cronica da crianga pelo médico.

Quando recebi o diagndstico de paralisia cerebral pelo médico
me senti muito mal. Ele foi grosseiro para dar a informacdo. Saber
da gravidade da doen¢a da minha filha e da possibilidade de
ela ndo sobreviver me fez entrar em desespero ao receber essa
terrivel noticia. (F17)

O diagnéstico de paralisia cerebral foi dado pelo pediatra. Ele
nasceu com parte do pulmdo apenas. Teve que ficar na UTI Neo. (F1)

Dependendo da patologia da criancga, o diagnéstico foi infor-
mado por profissionais de diversas especialidades, como pediatra,
neurologista, traumatologista, cirurgido e hematologista.

Meu filho nasceu com o dnus fechado e teve que fazer colostomia.
O diagnéstico foi dado pelo pediatra. (F15)

O diagndstico de encefalopatia foi dado com dois dias de vida,
pelo pediatra e neurologista. (F7)

Ele tem paralisia cerebral desde o nascimento. Ficou na UTI Neo
quando nasceu. Foi o pediatra quem deu o diagndstico. (F14)

Foi dado o diagnéstico de osteogénese imperfeita logo apds o
nascimento pelo traumatologista. (F8)

Meu filho teve volvo intestinal e ficou com a sindrome do intestino
curto depois da cirurgia de retirada de quase todo o intestino hd
dois anos. O diagndstico foi dado pelo cirurgiéo. (F12)

Consideraram traumatico saber que a crianca tem uma doen-
¢a que ndo tem cura, sentindo-se aterrorizadas ao saber que
a crianga ndo iria caminhar ou falar, e amedrontadas frente as
consequéncias da doenca e de lidar com a crianca.

Ela estava muito doente. Estava com a glicose muito alterada.
Levamos ela ao médico e ganhamos as medicac¢ées para
comegarmos o tratamento. Foi um terror saber que ela terd que
se cuidar toda a vida. (F18)

Quando o doutor chegou e deu o resultado de encefalopatia, eu
aceitei, embora com receio de lidar com ele por se mexer pouco.
Foi aos nove meses de idade que fiquei sabendo. O médico come-
cou a desconfiar porque ele quase ndo se movimentava. Eu me
critiquei porque podia ter for¢cado o médico a pedir uns exames
detalhados dele. Apds alguns exames, soube também que ele
tinha paralisia cerebral infantil e epilepsia. Foi quando ele ficou
uma hora desacordado. (F19)

Algumas familias referiram ter chorado bastante frente ao
diagnostico da doenca criancga, apresentando depressao logo
apos seu nascimento.

Quando eu soube do diagndstico de diabetes chorei bastante.
Queria estar no lugar dela. O dia que me falaram do diabetes me
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veio um monte de coisas na cabega. Perdi meu avé materno por
causa do diabetes. Tenho medo das consequéncias da doenga,
como a cegueira. (F18)

Quando ele nasceu, fiquei depressiva. Fiquei desanimada. Nasceu
de seis meses e foi direto para a UTI Neo. (F9)

Outras referiram sentimentos de culpa ao
receberem o diagnéstico de doenca da crianga.

Mudou tudo, ndo conto com ninguém, fiquei presa. Pergunto para
Deus o que eu fiz? Eu me sinto culpada. (F3)

Coloco-me no lugar do meu filho, como ele sofre. Me culpo pela
doenca dele. (F4)

Néao aceitando o diagnostico de doenca cronica da crianga
recebido pela equipe de enfermagem/satude

Os familiares referiram que a principal dificuldade para a aceitacdo
do diagnéstico da doenca é em relacéo a sua cronicidade. A incura-
bilidade da doenca na crianca remete a necessidade de tratamento e
acompanhamento continuos, podendo estender-se por toda a vida.

Tenho dificuldade em aceitar que ele com seis anos é cego e anda
com aajuda do andador. Vive no colo. O médico néo quer que use
cadeira de rodas, evitando assim que ele pare de caminhar. Mas
é dificil aceitar tudo isso. Jd faz seis anos e continua dificil. (F13)

Tudo bem! Eu sei que tenho que me acostumar que ela tem diabete
mellitus. Ainda ndo me acostumei com a doenca dela. Parece
mentira. Ela tem sete anos e eu néo aceito que ela ndo vai ficar
boa, que ndo tem cura e que ird fazer insulina todos os dias. (F18)

Alguns familiares referiram ficarem revoltadas frente as limi-
tagdes impostas pela doenca da crianca.

Fico revoltada por ela ter o intestino curto. E uma sindrome que faz
ele, as vezes, sentir fome. Néo posso dar tudo que ele gosta de comer.
Fica enjoado e enche a bolsa de colostomia de ar e liquidos. (F12)

Me revolto com frequéncia. Parece que sou uma mde ruim, porque
ndo posso dar qualquer alimento para ela comer. Eu ainda ndo
aceito o diagndstico dela, por ver os outros comendo doces e ela
ndo poder. As vezes ela fica calma, oferecem para ela e ela diz:
meu agucar estd alto. Quando faco a medida estd em 300 ou 400
o agucar dela. A enfermeira ja havia me dito que um pouco do
aumento da glicemia é emocional. (F18)

Aceitando o diagnéstico de doenca crénica da crianca
recebido pela equipe de enfermagem/satde

Apds algum tempo do recebimento do diagnéstico, as algumas
familias referiram estar aprendendo a conviver com essa nova
situacao de vida e aceitar a condicao de cronicidade da crianca.

Tenho que aceitar e ir me adaptando, por isso hoje ela estd bem,
frequenta a APAE. Néo tenho vergonha dela. Ela tem contato
social com outras criangas. Ela tem problemas, mas tem o nosso
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carinho. O pai néo dd tanta aten¢do, mas mesmo assim ela
adora o pai. (F10)

Ele foi bem aceito na familia. Aprendi a aceitar a doenca dele e
cuidar de acordo com o que ele precisa. (F11)

Vamos aprendendo cada coisa no seu momento a lidar com a
doenca. Estou aprendendo a superar as dificuldades com ele. (F4)

Referiram a necessidade de serem fortes e guerreiras frente a
crianga com doenca cronica que possuem, mudando sua visao
em relacdo a doenca e ndo tendo vergonha do filho.

Por ele ser especial costuma ter dificuldades quando caminha,
mas faz tudo sozinho. Precisa que cuide dele apenas para que
ndo se machuque. Ndo precisa de tantos cuidados, mas estou
sempre junto com ele. Me sinto mais forte vendo ele bem. (F6)

Meu cotidiano mudou muito. Mudei minha visdo em rela¢do a
paralisia cerebral e epilepsia em uma crianga. Achava que tinha
que ser tratada isolada. Hoje eu percebo que ndo e que ele pode
ter uma convivéncia com as pessoas como uma crianga normal.
Para mim foi uma li¢ao de vida que eu tive. Acho que aprendi mais
com ele do que com uma crianca normal. (F19)

Buscando informac¢ées com a equipe de enfermagem/
satde acerca da doenca crénica da crianga

Apds a aceitagao do diagnostico, as familias buscam informa-
¢oes que as habilitem para o cuidado da crianga.

Busco informagbes acerca da doenga dela, dos problemas de satide
e da necessidade de tomar medicagées. Pergunto, também, para
aenfermeira, gravidade e dos riscos da minha filha morrer. (F17)

Para cuidar dela fomos ao médico. Como ela estava muito debilitada
saimos do consultério com os remédios para o tratamento. O médico
nos explicou que ele teria que tomar medicagéo sempre. (F18)

Buscaram informacdes acerca da necessidade da crianca ser
assistida em servicos especializados como a APAE.

O preparo para o cuidado dele foi realizado mais por mim. A principio
omédico disse que deveria colocar ele na APAE. Meu marido rejeitou
a sugestao. Disse que ele ndo é louco para estar na APAE. Estou
pensando! Acho que irei tentar parte do tratamento dele Id. (F19)

Colocar ele na APAE foi uma decisao dificil. Perguntei para o médico e
ele disse que eraa melhor forma de socializagéo que ele teria. Acredito,
mas estou ainda pensando e conversando com mdes que jd tem
seus filhos na instituicéo. Todas me disseram que vale a pena. (F5)

Além disso, procuraram profissionais de salde especializa-
dos, de acordo com as limitagdes de cada doenca cronica, para
enfrentar e lidar com as mesmas.

Afisioterapeuta mostra todos os movimentos que ela pode fazer.
Com o passar do tempo, ela cresce e fica mais propensa a ter luxagdo
no quadril. A osteogénese imperfeita é uma doencga que limita
sua locomog¢do, mas aos pouquinhos ela estd aprendendo. (F8)
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O médico neurologista disse que se comegarmos a deixar ele convul-
sionar todos dias ird comegar a perder parte dos neurénios. Acaba
prejudicando o avanco que conquistamos na saude dele. (F19)

DISCUSSAO

A familia atribui significados ao descobrir o diagndstico de
doenca cronica do filho ao interagir com os com os profissionais
de enfermagem/satide. A partir desse processo interativo, a mes-
ma passa a perceber os problemas de saide da crianga, antes
mesmo de receber o diagndstico clinico definitivo. Ao recebé-lo
passa pela fase de negacgao do diagndstico médico, até conseguir
aceitar a situacdo vivenciada e buscar ajuda dos profissionais de
saude para restaurar o equilibrio de saude da crianca.

No nivel simbdlico, a familia procura entender e interpretar
os problemas de saude da criancga, na qual emite um significado
relacionado a percepc¢ao de uma crianga com problemas de
saude, constatada, a partir da percepc¢ao de um bebé que nasce
prematuro e que necessita de suporte tecnolégico avancado em
unidades de terapia intensiva. Estudos realizados na india"® e
Estados Unidos"” revelam que o carater simbolico das interagbes
que garantem a significacdo, para a maioria das familias, é que a
descoberta da doenca cronica no filho resultou do nascimento
de uma crianga pré-termo. Essa prematuridade simboliza um
descompasso entre o nascimento de um bebé idealizado como
saudavel e o bebé real, ou seja, 0 que nasceu com uma doenca
cronica que desequilibra o ideal simbolizado para um filho que
nasce. Torna-se uma realidade dificil de ser interpretada pelas
familias, principalmente quando as maées, realizam o acompa-
nhamento completo no pré-natal e a realizacao de exames de
ultrassonografia para o monitoramento do crescimento fetal, que
fizeram toda uma simbologia de seguranca para o nascimento
de uma crianca sem desequilibrios clinicos e crénicos.

Com a simbologia do ideal afetado pelo nascimento de uma
crianga com doenca cronica, a familia diante do processo comu-
nicativo interacional, abala-se emocionalmente e socializa suas
dificuldades em lidar com o desconhecido, o novo e o diferente,
ao interagir com a equipe de enfermagem/satde na UTI Neona-
tal, onde costuma perceber os problemas de saude da crianca.
Estudos realizados no Brasil®® e Estados Unidos™® mostraram
que a crianga com doenga cronica possui um carater simbdlico
representado, principalmente, por caracteristicas anatdmicas e
fisioldgicas que a predispde ao desenvolvimento de doencas que,
na maioria das vezes, estdo relacionadas a disturbios cronicos do
sistema respiratério ou neuroldgico. Entre as principais evidencias
estdo: a lingua do lactente ser menor em relacdo a orofaringe
e a mandibula menor; a respiracao é, geralmente, nasal até o
periodo de quatro a seis meses de idade; as vias aéreas possuem
menor diametro e sdo mais curtas; a epiglote do lactente é mais
longa e flacida; a caixa toracica é mais complacente e as vias de
ventilacao colateral alveolar sao menos desenvolvidas.

A familia frente a necessidade de obter um consenso da equipe
de saude, estrutura seu processo interativo comunicacional, com
o objetivo autodeterminado em receber o diagnéstico médico
acerca da doenca da crianca. Estudos''"1#202V enfatizam que a
familia sente receio, mas visa receber o diagndstico de doenca do
filho pelo médico ou outros profissionais de satide, com vinculos
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no cuidado, a fim de instrumentalizar-se para o seu cuidado e o
suprimento das demandas advindas do diagnostico de condicdo
cronica. Nelas estdo incluidos, os cuidados com a alimentacao
e higiene e tratamento medicamentoso, além da adaptacdo da
familia no ambiente em que vive, a partir de um processo intera-
cional com a crianga, familiares e equipe de saude que modifique
suas relacdes em vinculos sociais estaveis.

Como o carater simbdélico das relagdes sociais ndo se trata
de transferéncia de regras sociais fixas, ocorre, por outro lado,
instabilidades emocionais da familia ao receber o diagnéstico
clinico do filho. Estudo acerca do recebimento do diagnéstico de
cancer na crianca revela o impacto emocional da familia frente
ao saber da doenca cronica da crianca. Sendo assim, algumas
relataram ter chorado, entrado em choque, ficando sem saber o
que fazer e resistentes diante da noticia, porém, outras relataram
que, devido ao desespero, ficaram paralisadas e sem reacao®.

As familias ao receberem o diagndstico de doenca crénica
da crianga, comumente, ndo o interpretam como uma doenca
de longa duracdo ou incuravel. Os sentimentos de luta, batalha,
sacrificio e culpa podem estar presentes nas exposicdes das fa-
milias, caracterizando o modo como elas percebem o momento
que vivem. Assim, o diagndstico da condicédo cronica da crianca
pode trazer significantes mudancas no comportamento familiar,
modificando as relagdes familiares e sua prépria estrutura®.

No caso do presente estudo, no decorrer do processo de re-
cebimento do diagndstico de doenca cronica do filho, algumas
familias ndo aceitam ou aceitam, sentindo-se revoltadas. Estudo
acerca da crianga com doenca cronica revelou que a familia nao
aceita e nega a doenca cronica do filho por se deparar com uma
realidade significada como fora dos padrées de normalidade em
saude®. Ha uma quebra da projecao de sonhos e expectativas
de uma crianca sauddvel na familia. A possibilidade de mudanca
no cotidiano familiar e da crianca que podera necessitar de di-
versas medicacdes, podendo ser, frequentemente, submetida a
hospitalizacdes para exames e tratamento, manuseio de bolsas
de colostomia, administracao de insulina, sondas, cateteres de
oxigénio, além de enfrentar limitagdes fisicas, psiquicas e sociais,
sequer é simbolizada pela familia®®.

Todavia, a familia, na tentativa de sua reorganizacéo e integracéo,
adapta-se ao cuidado da crianca doente e passa a aceitar o seu
diagnostico. Gradativamente, a familia aceita e aprende conviver
com a condicdo crénica da crianca e a resignar-se, dando continui-
dade a vida, emergindo sentimentos que pareciam adormecidos,
como alegria, animo e forca para viver e cuidar®, A vivéncia dos
fatos pelas familias serve como fonte de significados que serao
manipulados, modificados e aceitos, a partir de um processo
interpretativo que guie suas acdes de cuidado no ambiente em
que se encontra, conforme as necessidades da crianga.

Para alguns familiares, a busca por informacées acerca da
doenca da crianga, torna-se um recurso necessario para conhe-
cer o tipo de doenca do filho, habilitando-se para seu cuidado.
Estudo italiano acerca das criancas com doenca renal cronica
enfatiza que a familia, ao ter conhecimento sobre a patologia da
criancga, suas manifestagdes e implicacdes, podera desenvolver
um cuidado com qualidade e autonomia, prevenindo recidivas
e agravos a saude da crianca. Nesse sentido, ressaltou a impor-
tancia dos profissionais de saude e dos servicos de atencao

Rev Bras Enferm. 2020;73(2):e20180742 6 de 8



Significados atribuidos por familiares acerca do diagnéstico de doenca crénica na crianca

especializados, como reforco a compreenséo familiar acerca do
estado de saude da crianga, suas limitacdes, tratamento adotado,
cuidados especificos e sua importancia no processo de cuidar
de forma instrumentalizada®.

Limitagoes do estudo

Destaca-se como limitagdo o foco da discussao ter sido doenca
cronica da crianga no geral, sem considerar a grande diversidade
dos agravos e/ou comorbidades associadas. Assim, reduziu-se a
singularidade de cada doenca apresentada pelas criancas, partici-
pantes do estudo, a uma categoria Unica e geral, “doenca cronica’,
sem problematizar as peculiaridades de cada uma. Além disso,
salienta-se aimpossibilidade de generalizagao dos dados, devido ao
estudo ter sido realizado no contexto hospitalar, o que dificultou o
aprofundamento da tematica no contexto familiar, principalmente,
envolvendo questdes de género, pelo cuidado ter sido realizado
por mulheres, predominantemente, centrado na figura materna.

Contribuicdes para a area da enfermagem

Como subsidios para a pratica de enfermagem, considera-se a
necessidade de interacao entre os profissionais de enfermagem/
saude e afamilia no acompanhamento do pré-natal, principalmente
com risco obstétrico, visando minimizar os riscos ao recém-nasci-
do. Muitas dessas criancas, apds o nascimento, ficam internadas
na UTIl Neonatal, sendo importante o amparo da familia para a
vivéncia desse periodo. O enfermeiro pode exercer importante
papel no auxilio da familia no manejo do regime terapéutico
dessas criancas, na participacao efetiva no processo de transicdo
para o domicilio e posterior acompanhamento, com atencéo
prioritaria as criancas com regime terapéutico complexo, em
especial o medicamentoso.
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CONSIDERACOES FINAIS

O estudo objetivou compreender os significados atribuidos por
familiares cuidadores acerca do diagndstico de doenca cronica
na crianca. Verificou-se que a familia, ao interagir com a equipe
de enfermagem/saude, muitas vezes, percebe a existéncia de
uma doenca na crianga, quando nasce prematura, ou apresenta
sequelas no nascimento, necessitando internar na UTI Neonatal.
Recebem o diagnéstico de doenca cronica da crianga pelo médico.
Sentem-se despreparadas, angustiadas e culpadas pela doenca
incurdvel da crianca, ndo a aceitando. No entanto, a partir da
aceitacdo do diagndstico, passam a buscar informacdes acerca
da doenca e a se organizar para o cuidado a crianca.

O diagnéstico da crianca deve ser dado a familia por profis-
sional habilitado, visando oferecer suporte diante do impacto
da noticia ao familiar, contribuindo para sua instrumentalizacdo
para o cuidado, transmitindo-lhes informacgdes acerca da doenca,
além de apoio emocional no preparo do enfrentamento cotidia-
no. O fornecimento de informacdes sobre a doenca, cuidados e
tratamento devem ser efetivados entre enfermeiros e familia de
modo claro, de acordo com sua compreensdo, no ambiente no
qual se encontram e interagem.

Concluiu-se que a interacdo da familia com a equipe de enfer-
magem/saude contribui para a significagdo atribuida pelo familiar
ao diagnéstico de doenca crénica da crianca. O planejamento
da assisténcia de enfermagem, tanto a crianca quanto a familia
permite ir além do atendimento das suas necessidades de saude,
ampliando-a em direcao a conquista da confiangca mutua, pautada
na busca efetiva do sucesso terapéutico almejado. Para isso, o
enfermeiro precisa estar atento as necessidades da crianca e da
familia, tendo em vista o oferecimento de uma assisténcia integral
e humanizada, visando impactar positivamente o processo de
cuidado familiar.
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