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Understanding family care towards the child in chronic conditions
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Resumo: A crianga e o adolescente, em funcdo de sua condicdo de vulnerabilidade e dependéncia, ne-
cessitam da familia para os cuidados e para a atengdo basica a satde, educacéo e orientacdo. Essa popula-
¢do, quando apresenta condigOes cronicas, manifesta maior susceptibilidade a constantes (re)internagdes
hospitalares. Neste contexto de atuagédo, o enfermeiro pode se deparar com grandes desafios no cuidado
voltado a esta clientela especifica e sua familia. Desta forma, é essencial estabelecer um planejamento ade-
quado das acGes de saude, pois a qualificacdo do cuidado familiar a esses individuos pode impactar na me-
Ihoria da convivéncia, na manutencdo de uma vida saudavel e no (re)estabelecimento de uma relagao fami-
liar equilibrada. Objetivou-se compreender como a familia da crianca/adolescente com condigdo crénica
promovem o cuidado da mesma em sua rotina. Estudo descritivo de abordagem qualitativa, realizado em
um hospital universitario do sul do Brasil. Os sujeitos do estudo foram selecionados por meio de visitas
hospitalares e entrevistas nos domicilios apds a alta, nos meses de novembro e dezembro de 2012. Os da-
dos foram tratados por meio da andlise de conteddo direcionada, emergindo trés categorias tematicas, as
quais destacam as barreiras vivenciadas pelos cuidadores, suas fontes de apoio frente a necessidade de se
ausentarem e o cuidado, como ele é visto sob a 6tica dos cuidadores. Conclui-se pela necessidade de maior
compreensdo dos varios contextos do cuidado familiar a crianga com condigdo crénica, no sentido de bus-
car construir uma trajetdria de enfrentamento e readaptacdo menos traumatica, rumo a reconquista da qua-
lidade de vida.

Palavras chave: Familia; Cuidado da Crianca; Saude da Familia.

Abstract: The infant and the teenager, due to the condition of vulnerability and dependency, they need
their families to care and to attend to their basic health needs education and guiding. That population, when
presents itself with chronicle conditions, it shows much larger susceptibility to frequent admissions in hos-
pitals. In this context, nurses might find a hard time taking care of this specific patients and their families.
Thus, it is essential to establish adequate planning of the health actions, because the qualification of the
family care to these individuals might have bigger impact on coexistence, creating a healthier live and the
establishment tempered family relationships. Aimed to understand how the family of the mentioned tee-
nagers and children, with chronic condition promote care on daily bases. Descriptive study, with qualita-
tive approach, that took place in a University Hospital on south of Brazil. The subjects were selected
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through hospital visits and house hold interviews after discharge, between the months of November and
December of 2012. The data was treated by the analyses of the direct content, with 3 theme categories, in
which the obstacles experienced by caregivers are highlighted, their sources of support due to the need
absence and care, the way that it is seen under the eyes of the caretakers. In conclusion, the need of higher
comprehension to the various contexts of the family care to the infant with chronicle condition, looking for
ways to build a trajectory of confrontation and rehabilitation less traumatic, towards better life quality.

Key Words: Family; Child care; Family health.

Resumen: El nifio y el adolescente, en funcion de su condicion de vulnerabilidad y dependencia, necesi-
tan de la familia para los cuidados y para la atencidn bésica a la salud, educacién y orientacion. Esa popu-
lacion, cudndo presenta condiciones crénicas, manifiesta mayor susceptibilidad a las constantes
(re)hospitalizacion. En este contexto de actuacion, el enfermero puede encontrarse con grandes desafios en
el cuidado, de esta forma, es esencial establecer planificacion adecuada de las acciones de salud, pues la
calificacion del cuidado familiar a esos individuos puede impactar en la mejora de la convivencia, en el
mantenimiento de una vida sana y en el (re)establecimiento de una relacion familiar equilibrada. Se obje-
tivdo comprender como las familias de los nifios con condicion crénica promueven el cuidado de la misma
en su rutina. Estudio descriptivo de abordaje cualitativo, realizado en un hospital universitario del sur de
Brasil. Los sujetos fueron seleccionados por visitas hospitalarias y entrevistas en los domicilios después
del alta, en los meses de noviembre y diciembre de 2012. Los datos fueron tratados por analisis de conteni-
do dirigido, emergiendo tres categorias tematicas, las cuales destacan las barreras vivenciadas por los cui-
dadores, sus fuentes de apoyo frente a la necesidad de ausentarse y el cuidado, como es visto bajo la 6ptica
de los cuidadores. Se concluye por la necesidad de mayor comprension de los diversos contextos del cui-
dado familiar al nifio con condicion cronica, en el sentido de buscar construir una trayectoria de enfrenta-
miento y readaptacion menos traumatica, reconquistando la calidad de vida.

Palabras claves: Familia; Cuidado del nifio; Salud de la familia.
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I. INTRODUCAO

A crianca e 0 adolescente constituem uma populagdo que, em funcéo de sua condicdo de vulnerabilidade
e dependéncia, necessitam da familia para prover cuidados e da atencdo basica como referéncia em educa-
cao e orientacdo a saude. A familia constitui-se como protagonista no preparo das criangas e adolescentes
para conviver com as restricdes ocasionadas pela doenca, estimulando a cultura do auto-cuidado™?.

A atencdo a salde da crianga baseia-se em politicas publicas de &mbito nacional e internacional, visando
preconizar a assisténcia integral e resolutiva®. O reconhecimento da familia como unidade de cuidado tem
seus primordios na segunda metade do século XX, quando pesquisas apontaram a hospitalizacdo pediatrica
isolada como fator prejudicial para a recuperagdo da criancga, desde entdo, desenvolveu-se o conceito de
Cuidado Centrado na Familia (CCF), o qual foi difundido internacionalmente como prética valorizada pe-
los profissionais da area da satde que reconhecem a familia como fonte fundamental de apoio para a pro-
mocao da salde™”.

No Brasil, por meio da Lei 8069 de 1990 do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) e, mais tarde,
em 1993, pela Portaria Ministerial n® 1.016, esta clientela teve o direito ao alojamento conjunto assegurado
em casos da internacdo hospitalar”.

No Brasil o sistema familiar absorve cerca de 70 a 90% das demandas de saude pediatrica, visto que, sua
experiéncia prévia com a crianga, fornece subsidios para a autonomia do cuidado, pois é neste nucleo que
ocorre a identificacdo de intercorréncia e a tomada de decisdo de procura dos servicos de atencéo a satde®.

Neste contexto, e considerando a maior susceptibilidade a constantes reinternagdes hospitalares das cri-
ancas e adolescentes com condi¢éo crénica, a equipe de saude depara-se com um cenario inusitado no cui-
dado a esta clientela e sua familia. Tais situa¢fes desafiam a equipe multiprofissional, a qual, articula-se
entre as condicGes clinicas da crianca, os conflitos inseridos no nicho familiar e a integralidade do ser cui-
dado®”.

Desta forma, faz-se necessario que a equipe de salde busque se inteirar das realidades intrinsecas de ca-
da familia que vivencia a condigdo cronica na infancia e adolescéncia, tornando-se essencial planejar ade-
quadamente suas acles, favorecendo a promogdo e recuperacdo da saide, alem de fornecer apoio familiar.
Com base nestes pressupostos, o presente estudo teve como objetivo, compreender como a familia da cri-
anca/adolescente com condicdo cronica procede com o cuidado destes em sua rotina diaria.

Il. METODO

Estudo exploratdrio e descritivo com abordagem qualitativa, junto a um grupo de cuidadores familiares
de criangas e adolescentes em condigéo cronica. Os participantes foram selecionados a partir de contatos
junto ao setor pediatrico de um hospital universitario no sul do Brasil no periodo de novembro a dezembro
de 2012, a partir dos seguintes critérios de inclusdo: ser familiar acompanhante no hospital e cuidador
principal da crianga/adolescente com condigéo cronica, possuir 18 anos de idade ou mais e residir na cida-
de do estudo ou em suas imediagdes.

Os dados foram coletados por meio de roteiro de entrevista semiestruturada, composto por questdes vol-
tadas a caracterizacdo, seguida pela questao norteadora: “Conte-me como era a vida da sua familia antes da
descoberta da doenca e como esta sendo o processo de cuidar apds a descoberta da doenca da crian-
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ca/adolescente? ”. O roteiro constava ainda de outras questdes de amparo, que visavam aprofundar as dis-
cussOes acerca da vida da familia antes do advento ou descoberta da condi¢cdo cronica da crian-
ca/adolescente, e sobre o cuidado apds o diagndstico da mesma.

As entrevistas foram gravadas e registradas digitalmente, de modo a assegurar a fidedignidade dos da-
dos. A coleta foi finalizada na medida do alcance dos objetivos e da saturacio dos dados®. O material foi
analisado a partir dos pressupostos da anélise de contetido direcionada®.

Apos a aplicagdo dos critérios de inclusdo, foram selecionados sete cuidadores principais, representados
por acompanhantes de criangas e/ou adolescentes, internados na referida clinica pediatrica.

Para garantir o anonimato, os participantes foram identificados utilizando-se a letra C, de cuidador, se-
guida do numeral representativo do ordenamento de inclusdo no estudo: Cuidador familiar 1 (CF1), Cuida-
dor familiar 2 (CF2) e assim sucessivamente, até o Cuidador familiar 7 (CF7). Para as crian-
cas/adolescentes, foram atribuidos a letra C, de crianca, seguida do numeral representativo do ordenamento
de inclusdo no estudo: Crianga 1 (C1), Crianca 2 (C2) e assim sucessivamente, até a Crianca 7 (C7).

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa institucional, conforme parecer n°
71634/2012. Todos os sujeitos entrevistados foram consultados quanto ao seu interesse em participagéo da
pesquisa e esclarecidos quanto a todos o0s aspectos inerentes ao estudo, assinando, em caso de concordan-
cia, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

I1l. RESULTADOS

Participaram do estudo sete cuidadores principais de criangas portadoras das mais variadas condi¢Ges
crbnicas. Todos os participantes eram do sexo feminino, sendo que 85,7% eram maes e 14,3% av0s. A
idade variou entre 19 e 45 anos, com predominancia na faixa etaria dos 20 anos. As participantes possuiam
baixa escolaridade, sendo o ensino médio completo o maior nivel, o qual foi apresentado por duas colabo-
radoras.

Foram realizadas, em média, seis entrevistas com cada cuidadora, ao longo de dois meses. A duracao
média das entrevistas foi de 67 minutos. Quanto a renda familiar, os relatos apontaram entre 1,5 e 3,5 sala-
rios minimos, com predominio na faixa inferior. Cinco residiam na cidade onde se desenvolveu o estudo e
duas em municipios vizinhos.

Os resultados coadunam com estudos encontrados, 0s quais apontaram que a maioria dos cuidadores de
portadores de doencas cronicas sio mulheres'®!. Um estudo realizado na Espanha apontou que grande
parte dos provedores de cuidado familiar possuem baixa escolaridade™®.

Em relacéo aos portadores de doengas cronicas, 57,1% eram do sexo masculino e 42,9% eram do sexo
feminino, destas 14,3% eram adolescentes. No que diz respeito a escolarizacéo, 57,1% das criancas e ado-
lescentes ndo frequentavam a escola, enquanto as demais frequentavam uma instituicdo de carater filantro-
pico que atende criangas especiais para reabilitacdo.

A duracdo da internacdo na clinica pediatrica, segundo os cuidadores familiares, por ocasido da aborda-
gem para o estudo, foi bastante variavel, sendo a maior permanéncia de seis meses e a menor, de quatro
dias. Os diagnosticos das criangas/adolescentes foram: Diabetes mellitus tipo 1 (DM1), insuficiéncia respi-
ratoria cronica associada a Sindorme de Werdnig Hoffmann, Epilepsia, Epilepsia somada a Transtorno
Dissociativo, Paralisia Cerebral e Esquizencefalia somado a Porencefalia.
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Para maior compreensdo dos contextos familiares explorados, realizou-se uma categorizagdo em eixos
tematicos:

A. As barreiras enfrentadas pelas familias para prestarem o cuidado a crianga/adolescente com condicéo
cronica

Apesar do ambiente hospitalar reunir maiores condi¢Ges para o cuidado da crianga/adolescente com
condicdes cronicas, 0 mesmo foi apontado pelas entrevistadas como uma barreira para a realizacdo do cui-
dado pelas mesmas. Adicionalmente, o cuidado prestado pela familia em domicilio foi referenciado como
preferivel pela maior parte das depoentes.

“O que mais interfere no cuidar da C1 ¢ o fato dela estar aqui (hospital) [...]. La, ela tem o carrinho de-
la, as coisas dela, o bergo dela, o quarto dela... (CF1, avd de C1 diagnosticada com insuficiéncia respira-
toria cronica associada a Sindrome de Werdnig Hoffmann) .

Além de reconhecer-se o fato de que o ambiente hospitalar pode ocasionar traumas e estresse para a cri-
anca/adolescente e sua familia devido as varias interrupgdes no cotidiano que esta situacdo acarreta, auto-
ras*? ainda acreditam que as habilidades para o cuidar independem de quaisquer capacitacdes especificas,
enfatizando que tais habilidades s@o dependentes da “saude fisica e mental, da autoconfianca, da autono-
mia, do grau de escolaridade e meio cultural, de seu trabalho, do tempo disponivel, da ajuda da familia e da
comunidade™?,

No decorrer de uma das visitas ao hospital, CF2 referiu que a filha mais nova sentia muito a sua falta,
devido a necessidade de ausentar-se do lar para o acompanhamento da internagéo de C2.

“Nao gosto de cuidar dela no hospital... Aqui em casa eu sei 0 que fazer, sei mexer com tudo. [...]Jem ca-
sa eu acho mais confortavel, principalmente para ela que fica bem mais tranquila. Aqui tem também a
irmazinha dela e no hospital ela ndo pode ir (CF2, mae de C2, diagnosticada com esquizencefalia somado
a porencefalia)”.

As entrevistadas consideram o hospital, por si s6, uma barreira a realizacdo do cuidado. Além desta, ou-
tras barreiras foram apontadas pelas depoentes, no que tange a efetivacdo do cuidado:

““O mais complicado no cuidado com o C7 é os parentes e a vivéncia dele fora de casa [...]. Esses tem-
pos atras, uma tia minha deu bala para ele. Eles (o0s parentes) ndo entendem que ele ndo pode! Eles falam
que ‘sé uma nao vai ter problema, coitadinho [...] (CF7, méde de C7, diagnosticado com diabetes mellitus
tipo 1)”.

O fato da condicédo cronica de C7 envolver uma situacéo de dependéncia de cuidados continuos, deman-
dando esforgos ndo somente da familia, mas também de todo o seu universo de convivéncia, levou a entre-
vistada a concluir que, por maior que fosse a atencdo dispensada por ela ao cuidado com C7, esta ndo se
mostrava suficiente para a manutencao de sua saude.

“No comego, o mais dificil era passar o leite pela gastrostomia, pois ele nauseava muito [...]. Entdo, um
dia, eu levei ele na pediatra do postinho e contei para a médica, entédo ela me receitou equipo e frasco, e a
enfermeira me explicou como usar [...]. Comecei a passar o leite e a Agua assim, e ele ja ndo nauseia mais
(CF6, mée de C6, diagnosticado com paralisia cerebral)”.

Percebe-se que a iniciativa positiva de CF6, somada ao acolhimento por parte da equipe de salde, viabi-
lizou a solucdo de um problema que poderia acarretar reinternagdes hospitalares desnecessarias, entre ou-
tras complicagdes.



XVI Coloquio Panamericano de Investigacion en Enfermeria, Cuba 2018

Um estudo realizado com maes cuidadoras de criangas com condicdo crénica e que objetivou identificar
indicadores de convicgdo de salude destas mées, constatou que as mesmas acreditaram ser capazes de se-
guir as recomendacdes médicas, demonstrando sucesso na adesdo do tratamento™.

B. O cuidado na auséncia da cuidadora familiar principal

Existe sempre a possibilidade da pessoa responsavel pelo cuidado integral a crianga/adolescente com
condicdo cronica vir a se abster desta fungdo. Portanto, e no intuito de compreender como se desenvolvem
0s “arranjos e rearranjos” de papéis e atribuicdes entre 0s membros da familia, procurou-se investigar, sob
a Otica da cuidadora principal, a quem caberia assumir este cuidado na eventualidade de um impedimento
da mesma™®.

“Nos trés ja sabemos fazer tudo que a C1 precisa no que se refere aos cuidados dela. Somos eu (avd), a
mée da C1 e a minha outra filha, tia da C1, quem cuidamos dela. Uma sempre cobre a outra, embora eu é
quem cuide mais, eu é que percebo certas coisas [...] (CF1, av6 de C1, diagnosticada com insuficiéncia
respiratoria crénica associada a Sindrome de Werdnig Hoffmann)™’.

Muito embora CF1 demonstre reconhecer e valorizar a ajuda das filhas nos cuidados com C1, percebe-se
seu protagonismo nesta tarefa, atribuido ao conhecimento mais aprofundado acerca de certas peculiarida-
des deste cuidado.

O termo “cuidador” familiar nos remete a figura feminina. Tal referéncia é normal, uma vez que se per-
cebe, neste meio, a grande predominancia das mulheres. Autores apontam que os homens apresentam difi-
culdades em suportar a sobrecarga material e psicoldgica representada pela crianca doente™.

“Eu sou quem mais cuida da C6, principalmente no hospital, ai é s6 eu mesmo. Mas aqui em casa, todo
mundo ajuda e participa. As criancas sabem trocar fralda dele, limpar ele, o outro da banho nele, o outro
passa o0 remédio, faz leite e pde para pingar certinho na sonda, sabe? Minha mae também vem muito para
cé, e me ajuda bastante (CF6, mae da C6, diagnosticado com paralisia cerebral)”.

Verifica-se no relato de CF6 a importancia da unido familiar como forma de diluir a sobrecarga dos cui-
dados a crianga com condigdo crbnica, ainda que, no tangente as reinternacdes frequentes decorrentes desta
condicdo, a mae coloca-se como 0 Unico agente capacitado a assumir o cuidado no ambiente hospitalar.
Assim, 0 processo de educagédo e capacitacdo dos familiares, iniciado no ambito da internagéo, deve ter
seguimento apds a alta e se estender aos demais membros da familia que passam a se sentir mais envolvi-
dos e compromissados com o processo de cuidar®.

C. O cuidado sob a ética da cuidadora familiar principal

Apesar da demanda exacerbada de cuidados apresentada pelas criangas/adolescentes com condicdo cro-
nica e dos inimeros estudos que tratam da sobrecarga fisica e emocional relacionada ao cuidado no contex-
to da cronicidade, a maior parte das participantes deste estudo refere perceber o cuidado como algo facil,
em fungéo do tempo e experiéncia ja acumulada pelas mesmas no exercicio desta tarefa***,

“E tranquilo o cuidado com C2 [...]. J& me adaptei & tudo, ao banho com a sonda, & higiene da sonda,
ao peso dela, a alimentacaol[...](CF2, mae de C2, diagnosticada com esquizencefalia somado a porencefa-
lia)™.

Nesta perspectiva, observa-se a criagdo de uma nova rotina familiar, adaptada ao atendimento das neces-
sidades da crianca com condicdo cronica, e que passa a ser encarada de forma natural pelo cuidador. O

tempo parece ser um fator importante neste processo de aprendizado e adaptacéo familiar, ja que as difi-
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culdades iniciais para lidar com esta nova rotina devem ser vencidas para que o ponto de reequilibrio seja
alcancado por cada familia'>™®,

“O cuidado dela esta sendo dificil porque ainda nao sei lidar com essas crises, ainda é tudo novo para
mim. Também ndo posso estar o tempo todo cuidando dela porque trabalho e ninguém mais assume esse
papel. (CF4, mée de C4, diagnosticada com epilepsia somada a transtorno dissociativo)”.

Observam-se situacdes desafiadoras do processo de adaptacéo ao cuidado: diagnostico recente, que torna
a condicdo cronica uma situacdo nova e desconhecida para CF4 e sua familia, a necessidade que CF4 apre-
senta para trabalhar fora, agravada pela falta de apoio familiar, tornando esta trajetéria em busca da adap-
tacdo e reequilibrio ainda mais penoso.

IV. CONCLUSAO

O cuidado a crianga e adolescente com condicdo crdnica revelou algumas barreiras que podem ser ultra-
passadas mediante a adocdo de estratégias de enfrentamento pela familia, principalmente por meio dos
suportes sociais, que normalmente sdo obtidos com o tempo, através das vivéncias e experiéncias advindas
desta condicdo. O processo de aprendizado de como elaborar e fornecer o cuidado ideal & crian-
ca/adolescente com condigdo crénica em domicilio contribui para que as (re)internacfes hospitalares ocor-
ram com menor frequéncia.

O presente estudo lanca luz sobre uma realidade nem sempre valorizada pelos servi¢cos de salde que, in-
variavelmente, sdo requeridos por estas familias, tendo em vista a necessidade de aporte técnico, material e
educacional inerente a condigdo cronica. A maior compreensdo destes contextos do cuidado pelos profis-
sionais de salde, e em especial pelo enfermeiro, constitui condicdo indispensdvel a abordagem adequada
destas criancgas e suas familias, no sentido de buscar construir uma trajetoria de enfrentamento e readapta-
¢do menos traumatica rumo a reconquista da qualidade de vida e satde, mesmo diante da cronicidade.
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