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RESUMO

O estudo objetivou investigar o cuidado de enfermagem a familias de criangas com doenga cronica
hospitalizadas. Constitui-se de uma pesquisa exploratério-descritiva com abordagem qualitativa, desenvolvida
em um hospital publico do municipio de Jodo Pessoa-PB com nove familias no periodo de agosto a outubro de
2010, por meio de entrevista semiestruturada. Para a analise do material empirico foi empregada a técnica do
Discurso do Sujeito Coletivo. Foi possivel apreender duas ideias centrais: 1) o cuidado que recebemos da equipe
de enfermagem durante a permanéncia no hospital tem sido o aconselhamento, o didlogo e a escuta; 2) o
importante para os familiares é que cuidem do seu filho. O Discurso do Sujeito Coletivo evidenciou que alguns
elementos estdo presentes no cuidado de enfermagem as familias, como o didlogo, aconselhamento e escuta,
gue sdo considerados relevantes para o fortalecimento de pessoas fragilizadas. Por outro lado, as familias
apresentam uma forte dimensdo sociocultural na qual suas demandas sdo relegadas em favor do filho. A
enfermagem deve ter sensibilidade para perceber que as familias de criangas com doencgas crbnicas, mesmo
gque nado exteriorizem a necessidade de cuidar, internamente estdo clamando para serem atendidas em seus
aspectos psicologicos, sociais e bioldgicos.

Palavras-chave: Doenca Cronica. Familia. Enfermagem Pediatrica. Crianga Hospitalizada.

familiar nesse proces8b pois a desestruturacdo
INTRODUCAO familiar tanto pode ser temporéaria quanto
prolongar-se por tempo imprevisitel As
A doenca crbnica na infancia e seus variosmudangas ocorrem em curto periodo de tempo,
significados para a crianca e para a familizexigindo da familia uma mobilizacdo rapida de
podem desencadear conflitos tanto no ambitgua capacidade de administrar a crise que
externo (crianca-familia-sociedade) quanto novivencid®.
interno (crianga), suscitando novas necessidades O processo de hospitalizacdo infantil
fisicas, psicoldgicas e socidis repercute em todos os membros da familia, pois
A experiéncia de conviver com a ao vivenciar a doenca da crianca a familia
hospitalizacdo de criangas com doencas cronicaagressa em um mundo novo, o mundo do
tende a alterar as relagdes sociais e famiffires hospital, cuja organizacéo, dinamica e légica séo
uma vez que o tratamento dessas doencas reque@uito diferentes do seu cotidiano, gerando
um tempo prolongado e cuidados constantes emedo, ansiedade e estrédse
relacdo a terapéutica e aos determinantes que Nesse contexto, uma das formas de a equipe
possam agravar o estado de saude da cffancade enfermagem contribuir para tornar o processo
Desse modo, a rotina familiar € reestruturada ae hospitalizagdo menos traumatico é favorecer
partir do estabelecimento de novas fungbesa permanéncia dos familiares no hospital e
sendo necessario construir estratégias questimular seu envolvimento no processo satde-
possibilitem restabelecer um novo equilibriodoenca-cuidado da crianca. Acgdes dessa
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natureza constituem-se em fonte de protecdo, Considerando-se a complexidade do cuidado
apoio e seguranca para a crianca, tornando @ familia da crianga com doenca cronica
ambiente hospitalar menos agresSiv@estarte, hospitalizada, salienta-se a relevancia de
a familia se sente incluida no processo eesquisas que possam contribuir com maior
fortalecida para cuidar da crianca. visibilidade para o cuidado de enfermagem nesse
Nessa perspectiva, € imperioso que ocontexto. Focalizar a singularidade e a
profissional, ao assistir a crian¢ca hospitalizadacomplexidade da familia permite vislumbra-la
tenha o reconhecimento de que ela € sujeito deomo um grupo especifico que esta vivenciando
sua historia, com direito a respeito, liberdadeum momento singular no enfrentamento da
dignidade e, sobretudo, com o direito de estadoenca do filho. O objetivo deste estudo foi
com seus familiares num momento de crisanvestigar o cuidado de enfermagem a familia de

como o € o0 da hospitaliza¢do criangas com doenca cronica hospitalizadas.
E importante ressaltar que assistir familiares
de criancas com doenca crbnica durante sua METODOLOGIA

permanéncia no hospital constitui um processo
complexo, visto que esta populacéo ndo somente O estudo € do tipo exploratorio-descritivo
€ exposta ao estresse, mas também recebe nessgn abordagem qualitativa. A abordagem
ambiente pouco apoio para enfrenta-lo. qualitativa responde a questdes particulares, uma
Um estud®’ revela que a familia da crianca realidade que néo pode ser quantificada quando
com doenga crénica assume a responsabilidacke trabalha um universo de significados e
pelo seu acompanhamento. Nesse processo, fendmenos que ndo podem ser reduzidos a
cuidador principal, que geralmente é a mée, ficaperacionalizacdo de variavéls
exposto a uma infinidade de eventos estressores A pesquisa foi desenvolvida em um hospital
capazes de comprometer sua sautde emocionalpgiblico do municipio de Jodo Pessoa- PB por ser
seu bem-estar fisico, devido ao sofrimentoeste o hospital de referéncia para a Paraiba no
vivenciado nesse processo e a sobrecarga decante ao tratamento de doengas cronicas e
acoes relacionadas ao cuidado da crianca. raras. Os sujeitos da pesquisa foram membros de
Por isso a hospitalizagdo de criangas exiggéiove familias que estavam acompanhando a
dos profissionais de salde, em especial dospitalizacdo de criangas com doenga cronica
equipe de enfermagem - por conviver por umha unidade pediatrica do hospital em estudo. A
periodo de tempo maior - um cuidado singularpartir da tipologia que esclarece a diferenca entre
para com cada familiar que vivencia essemembros da familia e unidade familiar na
processo, tendo em vista a condicdo depesquisd, o foco deste estudo foi o individuo
vulnerabilidade em que se encontra. como parte de um subgrupo familiar, tendo a
Ao se aproximar da familia e da crianga afamilia como contexto. Os critérios de inclusao
equipe de enfermagem estabelece com esta uflos sujeitos na pesquisa foram nao ter problemas
elo, com troca de conhecimentos e auxilio qu&le comunicacéo e haver diagnéstico definido de
minimizam o desconforto fisico e emocional; doenca cronica da crianca.
por isso deve estar preparada para intervir a A coleta de dados foi realizada no periodo de
partir de ferramentas como o dialogo interativo eagosto a outubro de 2010 por meio de entrevista
a escuta qualificada, que se constituem ensemiestruturada, com a seguinte questdo
estratégias de cuidado para atender agorteadora: “Fale sobre o cuidado de
necessidades da crianca e sua faffiilia enfermagem que vocé e sua familia recebem
Assim, faz-se necessario investigar a praticglurante sua permanéncia no hospital”. E
da enfermagem no cuidado a essas familias, cofmportante destacar que, antes de lancar a
o0 intuito de identificar como elas estdo questdo norteadora do estudo, foi estabelecido
vivenciando as mudancas ocorridas durante &m dialogo com os participantes, a fim de criar
hospitalizagdo da criangca com doenga cronicaym ambiente acolhedor e propicio para o
bem como as necessidades de cuidado quéesenvolvimento da entrevista. Esta foi gravada
apresentam. em aparelho MP3, para captar com
fidedignidade o depoimento dos participantes, e
transcrita na integra para posterior analise. Antes
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da coleta propriamente dita, foi desenvolvido um RESULTADOS E DISCUSSAO
estudo piloto a fim de validar o instrumento de
coleta de dados. Os membros das familias que estavam

Por se tratar de pesquisa envolvendo seregcompanhando as criancas na hospitalizagéo
humanos, foram seguidos os principios éticos daituavam-se na faixa etaria entre 18 e 30 anos, e
Resolucdo 196/98 do Conselho Nacional de sua escolaridade variou entre simples
Saude, que estabelece o consentimento livre alfabetizagdo e curso superior, e as profissdes
esclarecido dos participantes, bem como seeram dona de casa, estudante, vendedora e
anonimato e o sigilo de dados confidenciais. Oprofessora. Os diagnésticos das criangas cujos
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica emfamiliares foram inseridos na pesquisa
Pesquisa do hospital em estudo sob o Protocoloonsistiram em: pulrpura trombocitopénica
de n.° 427/10. Desta forma, os participantesdiopatica, pneumonia cronica, hiperplasia
foram orientados quanto aos objetivos dasuprarrenal congénita e atrofia corticocerebral,
pesquisa e garantia do sigilo das informacdes, paralisia; sindrome de Zellweger, tumor de
foi-lhes solicitada a assinatura do Termo deabdome e sindrome genética, enterite cronica,
Consentimento Livre e Esclarecido, com aanemia falciforme e leucemia. O tempo do
garantia do direito de desistir da participacédo entliagnostico dessas doengas variou entre
gualquer fase da pesquisa. desconhecimento do tempo e seis anos de

Para a andlise do material empirico foidiagnostico.
empregada a técnica do Discurso do Sujeito Da andlise do material empirico foi possivel
Coletivo (DSCY. Esta técnica de organizacdo apreender duas ideias centrais: 1) o cuidado que
de dados discursivos possibilita resgatar gecebemos da equipe de enfermagem durante a
pensamento de uma coletividade “mediante um@ermanéncia no hospital tem sido o
série de operacbes sobre os depoimentos, gueonselhamento, o dialogo e a escuta; e 2) o
culminam em discursos-sintese que reldnenmmportante para a familia € que cuidem da
respostas de diferentes individuos, comcrianga, conforme demonstrado nos quadros 1 e
conteudos discursivos de sentido 2.
semelhanté®®®. A referida técnica foi Na ideia central 01, demonstrada no quadro
operacionalizada em quatro etapas: na primeird)1, o discurso do sujeito coletivo das familias
foi efetivada a selecdo das expressfes-chave dpie participaram da pesquisa revela que o
cada discurso individual, obtidas a partir de cada&uidado que recebem da equipe de enfermagem
qguestdo subjetiva proposta para o estudo; néurante a permanéncia no hospital esta voltado
segunda, identificaram-se as ideias centrais quao aconselhamento, ao dialogo e a escuta
cada um dos participantes envolvidos no estudbaseada na interacdo com estes profissionais.
apresenta em seu discurso e as expressdes-chaveE importante observar que a insercdo da
para cada resposta de uma dada questdtgmilia no ambiente hospitalar trouxe novas
formando, assim, a sintese do contelido dess@aemandas e que o cuidado, antes centrado
expressoes; na terceira etapa foram agrupadas apenas na doenga, comega a ter como foco a
ideias centrais, semelhantes ou complementaresfianga e sua familia. Essa mudancga exige da
gue envolviam as mesmas respostas de umquipe de enfermagem um novo modo de
determinado questionamento, transcrevendo-silentificar as necessidades da familia da crianga.
literalmente os termos empregados pelodJm estudd® aponta que os pais solicitam que
participantes da investigacdo; e a quarta etapas informagdes sejam transmitidas com termos
compreendeu a estruturacédo do discurso-sintesgue sejam compreensiveis e 0s capacitem a
ou Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), participar do cuidado e da tomada de deciséo.
mediante o agrupamento das ideias centraidlém disso, a familia precisa sentir-se aceita e
semelhantes, o que representa um sé discurswalorizada pelos profissionais.
como se todos tivessem sido proferidos por
apenas um individuo.

Quadro 01 Ideia central 01 e discurso do sujeito coletimoresposta ao questionamento “Fale sobre o cuidado
de enfermagem que vocé e sua familia recebem éwsaatpermanéncia no hospital”.
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IDEIA CENTRAL 01 DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

O cuidado que recebemos Sempre me atendem quando eu preciso, eu t6 predawomm alguma

da equipe de enfermagem coisa, converso com elas [...] Teve uma que vemngersou muito comiga.
durante a permanéncia no Comecou a me dar conselho. Ela me viu muito dessdpe chorando.
hospital tem sido o Entéo veio e tentou me acalmar. [...] Eu tambérowesttisfeita, porque el
aconselhamento, o didlogo estou sendo bem assistida. Minha filha que ficasrdapressiva, chora
e a escuta. muito quando ta aqui. Sempre as pessoas colabdieam conversando,
aconselhando, ficam dando uma forca. [...] Prea@sauma orientacéo, eld
vem e conversa com vocé. Conversei com uma que gdiemtou com

muitas coisas. Eu fago perguntas, me respondem.

Quadro 02 Ideia central 02 e discurso do sujeito coletivoresposta ao questionamento: Fale sobre o cuidado
de enfermagem que vocé e sua familia recebem @usaatpermanéncia no hospital.

IDEIA CENTRAL 02 DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO
O importante para a Vindo cuidar dela (filha), para mim é o que impoifa nao
familia € que cuidem da preciso de acompanhamento. Sempre estdo aqui, exadd e
crianca procurando saber o estado dela. Tanto enfermeira@os

técnicos também. [...] Geralmente tem uma pesgwandio,
avaliando e observando, entdo eu estou achandmrain |[...]
Gosto do acompanhamento dos enfermeiros, no gergbsto, ndog
tenho do que reclamar ndo. Procura saber como éefgi€ em

casa, eles ttm um cuidado a mais, desde a prinrggenacao..

e o0 resgate da dimensdo cuidadora da
Os cuidados relacionados & comunicacdo sdenfermager®.
indispenséaveis para melhorar a humanizagdo da Quando a equipe de saude reconhece os
assisténcia, e consistem em que o profissional damiliares como parte integrante do cuidado fica
mostre disponivel, compartilhe e disponibilize claro quao necessaria é a participacdo efetiva de
informacdes claras, objetivas, especificas dodos no cuidado a estes seres especiais que
necessérias, esclarecendo antecipadamentarecem de apoio para encoraja-los em suas
possiveis ocorréncias comuns em determinadasajetéria$®. Nesse contexto, o]
condicées cronic&d. familiar/acompanhante pode estar
O ambiente hospitalar pode proporcionar aemocionalmente fragilizado e necessitando de

construcdo de uma relagéo de afeto e cooperagapoio. Nesse processo, o familiar se torna mais
entre a familia, a crianca e a equipe deacessivel a estabelecer relagcbes mais proximas
enfermagem, pois, ao compartilharem do mesma@om a equipe de enfermagéth
mundo, formam uma comunidade existerf&al A inclusdo da familia no cuidado requer do
A atencdo a crianca hospitalizada e sua famili@nfermeiro uma postura aberta e atenta as
deve pautar-se pelas tecnologias leves, pelmteracbes e aos impactos das vivéncias que
interacéo, acolhimento, vinculo, ocorrem no ambiente hospitalar a fim de
responsabilizacdo e respeito a vida e seconhecer a dindmica e as diversas formas de
comprometida com a construc¢ao da integralidadedaptacéo pelas quais passam as familias durante

0 processo de hospitalizagdo dos seus entes
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queridos. Apesar disso, nem sempre estesrianca doente, ficando a sua vida em segundo
saberes séo suficientes para cuidar da familia, jllano. Surgem novas posturas, valores e
que esse cuidado acontece em um contextsignificado8®, a despeito do fato de que a
interacional de vivéncias compartilhadas entre aelacdo dos pais e filhos define e dirige o nivel
familia, a crianca e a equipe de enfermd{dm  de tensdo emocional da crianca. Neste contexto,
Sob esse enfoque, a atencdo a saude deabalhar com criancas no setor saude implica
familia ndo se deve limitar aos conhecimentodrabalhar também com seus familiares,
técnicos e cientificos, uma vez que o cuidado daspecialmente com seus sentimentos e atitudes.
crianga e de sua familia dentro de um contexto Com o adoecimento da crianca, a familia
sistémico exige uma acdo abrangente, Unica eolta-se apenas para o hospital e o tratamento da
especial. Os enfermeiros precisam de vontaderianca, relegando as atividades de rotina a um
conhecimento e inteligéncia para trabalhar conplano secundéario. As mées deixam de “viver” o
as familias e desenvolver habilidades de “pensaseu mundo em beneficio de seu filho, tentam se
familia”, refletindo acerca do cotidiano mostrar fortes e seguras, as vezes sofrendo mais
vivenciado por ela na doencga e hospitalizacdo ddo que eles. Choram as escondidas, dizem para o
crianc&™®. filho que tal procedimento ndo vai doer, na
Segundo os sujeitos que participaram destéentativa de minimizar o sofrimento dele e o seu
estudo, pensar familia implica o aconselhamentéambém. Deixam o trabalho e a familia em
e o didlogo para sanar duvidas e apoiar a familigegundo plano para se “internar” junto com o
nas ocasifes em que vivenciam a dor de ver filho, independentemente da idade d&8te
criangca em determinada situacao. Sendo assim, é Desse modo, a permanéncia dos familiares no
necessario que a equipe de enfermagem veja qumspital passa a imprimir uma nova dindmica ao
€ preciso estar junto a familia para apreender ogrocesso de assisténcia a crianga, pois eles nédo
cuidados que esta demanda. Por isso éstdo apenas desenvolvendo habilidades
importante que haja certa horizontalidade dagécnicas, mas conhecendo o cotidiano do
relacbes entre a familia e a equipe dehospital e da terapéutica e, lentamente, tornando-
enfermagem. se capazes de reivindicar uma participacdo na
O discurso do sujeito coletivo contemplado naassisténcia que vai além dos cuidados bésicos,
ideia central 02 deixa transparecer que ccomo alimentac&o e higieh@
importante para os familiares/acompanhantes € o Na perspectiva do cuidado humanizado e
cuidado que os profissionais de enfermagenindividualizado em saulde, € necessario entender
dispensam a crianca, e ndo a eles. Suague cada familia desenvolve uma maneira Gnica
preocupacdes limitam-se a atencéo e ao bem-estde enfrentar a situacdo, ndo havendo espaco para
da crianca, principalmente quando o padronizacdes ou generalizacdes no que tange ao
familiar/acompanhante € a mde. Ela deixa pomodo de lidar com cada uma delas. Dai a
algum tempo as suas demandas em favor do filhamecessidade e a importdncia de buscar
atitude explicada pela propria dimensdoestratégias para melhor conhecer a familia,
sociocultural. entender seus comportamentos e sentimentos,
E importante ressaltar que os profissionais dgois isto possibilitara a promocéo de cuidados
saude, de maneira geral, focalizam a assisténcixtensivos a ela, e ndo somente a crianca doente.
nas necessidades do paciente, mesmo quando seAs familias ndo devem ser vistas como um
trata de uma crianga, e assim se esquecem deixilio técnico ao trabalho de enfermagem, mas
oferecer o suporte necessario aos familiares, quepmo individuos a serem cuidados. Para que a
assim como a crianga, passam por um periodtamilia cumpra o seu papel de dar suporte a
dificil e turbulento, convivendo com as situagdo vivenciada pelo paciente, também
dificuldades financeiras e sociais, as dividas erecisa de suporte nas suas necessidades, como
incertezas que cercam o limiar de vida e mortaima conversa esclarecedora ou até mesmo um
de seus entes queridds ambiente mais confortavel para que o familiar
Nesse ambito, as necessidades e problemgmssa descansar e estar ao lado do seu ente
da familia sdo esquecidos ou tém atencaqueridd™®
secundaria. A prioridade da familia € o cuidado a

Cienc Cuid Saude 2012 Jul/Set; 11(3):522-528



Cuidado de enfermagem a familias de criangas hospit  alizadas por doenca cronica 527

Estudos revelam a importancia das redegomo os familiares envolvidos neste estudo.
sociais que fornecem apoio a familia noAcredita-se que a empregabilidade destes
enfrentamento da doenca crofiéd”. da  instrumentos é uma condicdo primaria para a
qualificacdo profissional, da adequacdo dasfetivacdo do cuidado, e estes ocorrem quando o
instituicdes e politicas de saude por meio deorofissional de enfermagem adquire
planos e a¢bes concretas que promovam o facdonhecimento e sensibilidade que lhe permitem
acesso aos servicos de satite perceber a familia de maneira a atender seus

Disso tudo se depreende que a equipe danseios e preocupacdes decorrentes da condi¢do
enfermagem deve incluir a familia, representadaivenciada.
pelo membro que estad acompanhando a crianca, No cotidiano do cuidado a familia de criancas
na perspectiva do cuidado no contextocom doencas crbnicas € importante o0
hospitalar. Por outro lado, os familiares precisanprofissional de enfermagem ter sensibilidade
compreender que o cuidado é necessario ndpara perceber que, mesmo a familia nao
somente a crianca hospitalizada, mas tambéraxteriorizando a necessidade de cuidado,
aos familiares que acompanham todo o processimternamente ela esta clamando por atencdo em
de internagcdo, 0s quais, muitas vezesseus aspectos psicologicos, sociais e biolbgicos.

encontram-se fragilizados e vulneraveis. Essa negacado pode estar relacionada a dimensao
B sociocultural, em que as demandas da familia
CONSIDERACOESFINAIS séo relegadas em favor da crianga doente.

Apesar de estar havendo uma mobilidade da
O estudo evidenciou, a partir do discurso deenfermagem voltada ao cuidado dos familiares
familias que acompanhavam o processo dejurante sua permanéncia no hospital, ainda ha
internacé@o de criancas com doencga cronica, quewito a ser construido para atender as
0 cuidado de enfermagem a estes membrosingularidades das familias que acompanham as
familiares estava relacionado ao apoio por mei@riancas com doenca cronica que estejam
da escuta, do didlogo e do aconselhament@ospitalizadas. Diante da dificuldade em
durante o periodo prolongado de tempo em queompreender as necessidades de cuidado dessas
conviviam na unidade hospitalar. familias, salienta-se a relevancia do
Compreende-se que a escuta qualificada, @esenvolvimento de pesquisas que evidenciem o

didlogo interativo e a comunicagao terapéuticacontexto familiar para melhor responder as
sdo considerados instrumentos valiosos para @emandas cientificas e sociais.

amparo e fortalecimento de pessoas fragilizadas

NURSING CARE TO FAMILIES OF CHILDREN HOSPITALIZED W ITH CRONIC DISEASE

ABSTRACT

This study aimed to investigate the nursing care to families of hospitalized children with chronic condition. An
exploratory and descriptive research, with qualitative approach, was developed in a public hospital in Jodo
Pessoa, PB, with nine families from August to October 2010 through semi-structured interviews. For the empirical
analysis we used the technique of the Discourse of Collective Subject. It was possible to identify two main ideas:
the care they receive from the nursing staff during their stay in hospital has been through counseling, dialogue
and listening; the importance for the families to have their children taken care of. The Discourse of the Collective
Subject showed that some elements are present in nursing care to families, such as dialogue, counseling and
listening, in which they were considered relevant to strengthen the most vulnerable people. However, families
have a strong socio-cultural dimension in which their demands are relegated in favor of their children. Nurses
should be sensitive to realize that the children’s relatives with chronic diseases, even if they do not expand their
need for care, they are internally clamoring to be addressed in their psychological, social and biological aspects.

Keywords: Chronic Disease. Family. Pediatric Nursing. Child Hospitalized.

ATENCION DE ENFERMERIA A LA FAMILIA DE NINOS CON EN FERMIDADE CRONICA
HOSPITALIZADOS

RESUMEN
El estudio objetiva investigar el cuidado de la enfermeria a la familia del nifio hospitalizado en condicién cronica.
Investigacion exploratoria descriptiva, con enfoque cualitativo, desarrollada en un hospital publico del municipio
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de Jodo Pessoa-PB con nueve familias en el periodo de Agosto a Octubre de 2010, por medio de entrevista
semiestructurada. Para el andlisis del material empirico fue empleada la técnica del Discurso del Sujeto
Colectivo. Fue posible aprehender dos ideas centrales: el cuidado que recibimos del equipo de enfermeria
durante la permanencia en el hospital ha sido el aconsejamiento, el dialogo y la escucha: “lo importante para el
familia es que cuiden de su hijo”. El Discurso del Sujeto Colectivo evidencié que algunos elementos estan
presentes en el cuidar de la enfermeria a las familias, como el diadlogo, aconsejamiento y escucha, siendo
considerados relevantes para el fortalecimiento de personas débiles. Ademas, las familias presentan una fuerte
dimensién sociocultural cuyas demandas son relegadas en favor del hijo. La enfermeria debe tener sensibilidad
para percibir que las familias de nifios con enfermedades crénicas, aun que no exterioricen la necesidad de

cuidar, internamente ruegan por ser atendidas en sus aspectos psicologicos, sociales y biolégicos.

Palabras clave: Enfermedad Crénica. Familia. Enfermeria Pediatrica. Nifio Hospitalizado.
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