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RESUMO

A doenga cronica na infancia altera a dindmica da familia. Objetivou-se compreender as implicagdes da condi¢éo
crbnica da crianca para a sua familia. Estudo qualitativo realizado na clinica pediatrica de um hospital publico da
cidade de Jodo Pessoa, Paraiba, no periodo de Dezembro de 2011 a Margco de 2012, com sete maes que
acompanhavam seus filhos com diagnostico de doenga cronica ha mais de seis meses. Utilizou-se a entrevista
semiestruturada para coleta do material empirico e a interpretacdo tematica para andlise dos relatos. Nos
resultados apresenta-se a categoria Implicagbes da condicdo crbnica, com trés tematicas: O momento do
diagndstico e o inicio do tratamento; Alteracdes impostas pela condi¢do crbnica no cotidiano familiar; Sentimentos
dos familiares na vivéncia da condicdo crénica. As modificacdes na rotina da crianga e sua familia geram dor e
sofrimento levando a um desgaste que pode ser minimizado com uma reorganizacdo na dinamica familiar,
adaptando-se a nova realidade. O cuidado deve fundamentar-se nas demandas das familias, com a implementacéo
de estratégias qualificadas para o enfrentamento da condigao imposta pela doenca crénica na infancia, minimizando
seu impacto e contribuindo para a autonomia familiar.
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caracteristica é o seu curso demorado e o fato de

INTRODUCAO

A prevaléncia das doencas cronicas na
infancia e na adolescéncia vem aumentando
desde a década de 80 nos Estados Unidos
sendo que cerca de 14% dessa populacdo tem
um diagnostico de doenca crénica e 9,6% tem
dois ou mais®’. No Brasil, o Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE®®
constatou que 29,8% de criancas e
adolescentes na faixa etéria de zero a dezenove
anos tem, no minimo, uma doenga croénica.
Estes dados sdo  representativos e
significativos para a salde publica brasileira,
exigindo um olhar cuidadoso a essa populagéo.

A doenca crbnica pode levar a perda da
estabilidade da vida familiar®. Sua principal

muitas vezes ser incurdvel, passando a fazer
parte, por tempo prolongado ou indeterminado,
da vida da crianca®. A doenca cronica atinge
toda a estrutura familiar, pois afeta
emocionalmente os seus membros. Luta, batalha e
sacrificio representam os sentimentos das
familias, 0 modo como elas percebem o0 momento
que vivem e, sobretudo, expressam a ideia de que
o sofrimento pode se estender por muito tempo®.

Doenca e condi¢do cronica sdo conceitos inter-
relacionados. A doenca cronica é inerente a
crianga e envolve as alteracBes biologicas que
acontecem em seu corpo. A condicdo cronica é
mais ampla e complexa, sendo relacionada as
diversas situacfes que séo vivenciadas devido ao
diagnéstico e  tratamento, no  ambito
biopsicossocial. Envolve as modificagdes no
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cotidiano que a crianca e sua familia enfrentam
em decorréncia da doenca®®.

A familia é a unidade social mais préxima da
crianca, de quem se espera que ela receba apoio
para enfrentar as dificuldades. Nesses casos, 0s
familiares sentem-se responsaveis por minimizar
as condicBes que a enfermidade crbnica impde,
buscando um crescimento e desenvolvimento o
mais satisfatorio possivel. Eles necessitam
aprender a conviver com a doenca, superar
momentos de crise e adaptar-se tentando
restabelecer o equilibrio de sua dinamica®.

O cuidado a crianga com doenga crbnica gera
no familiar a necessidade de apoio social, seja
material, emocional, de informacéo e/ou afetivo”.
Assim, o conhecimento da dinamica e
funcionamento familiar torna-se importante para o
cuidado, pois conhecer as estratégias adotadas
para enfrentar a condicéo cronica, constitui-se em
um dos importantes passos em dire¢do & melhoria
da qualidade da assisténcia®. Identificar as
demandas de cuidado, assim como participar da
rede social que fornece apoio a familia, torna-se
fundamental para o estabelecimento de um cuidado
em saude singular, qualificado e humanizado. O
presente estudo tem como objetivo compreender as
implicacOes da condic&o cronica da crianga para a
sua familia.

METODOLOGIA

Estudo qualitativo, exploratério-descritivo,
realizado no periodo de dezembro de 2011 a
marco de 2012, na clinica pediatrica de um
hospital publico na cidade de Jodo Pessoa — PB,
referéncia para o tratamento de doengas cronicas
e raras. Os critérios de inclusdo dos sujeitos
foram: ser familiar acompanhante da crianca no
hospital durante a coleta de dados; ndo ter
problemas de comunicacédo; ser responsavel por
uma crianca com diagnostico de doenca cronica
h& mais de seis meses, pois apos esse periodo a
familia j& vivenciou diferentes fases da doenca.
A coleta de dados foi realizada por meio da
entrevista semiestruturada®, no préprio hospital,
em ambiente privativo, sendo gravada e
transcrita na integra para posterior analise.
Utilizou-se o critério de suficiéncia® para o
encerramento da coleta. Participaram do estudo
sete maes. A questdo norteadora da entrevista
foi: Vocé pode falar sobre as mudangas que

ocorreram na vida da crianca e da sua familia
apos a descoberta da doenga?

Utilizou-se a interpretacdo tematica para
analise dos relatos®. Apés a transcricdo das
entrevistas, realizou-se a primeira organizacao
dos relatos, iniciando-se uma classificacdo. Dessa
forma, foi tracado o mapa horizontal do material.
Posteriormente, a luz do objetivo, realizou-se
leitura exaustiva e repetida dos textos, fazendo
uma relacdo interrogativa para apreender as
estruturas de relevancia. O procedimento permitiu
elaborar a classificagdo por meio da leitura
transversal. A partir das estruturas de relevancia,
foi processado o enxugamento da classificacéo,
reagrupando os temas mais relevantes. Nesse
processo foi construida uma categoria empirica:
Implicagbes da condigdo crbnica. Da qual surgiu
trés tematicas: O momento do diagndstico e o
inicio do tratamento; Alteracbes impostas pela
condicdo cronica no cotidiano familiar; e
Sentimentos dos familiares na vivéncia da
condicéo cronica.

O estudo foi desenvolvido atendendo a
Resolucdo N° 466/12 do Conselho Nacional de
Saude. O projeto de pesquisa obteve parecer
favoravel do Comité de Etica em Pesquisa sob o
Protocolo n°® 083/2011. Todos o0s participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, seus relatos foram identificados pela
inicial “F”, acompanhada pelo numeral
correspondente & ordem de realizacdo das
entrevistas (F1... F7), garantindo anonimato.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os membros das familias que participaram do
estudo foram sete mées, cujos filhos possuiam os
seguintes diagndsticos: Sindrome  Nefrética
(duas criangas); Epidermdlise Bolhosa Distrofica
Congénita; Sindrome de Down, Sindrome de
Cushing; Asma persistente grave, refrataria ao
tratamento (uso crdnico de cortic6ide); Parpura
Trombocitopénica; Leucemia; e, Neuropatia
Cronica. O tempo de definicdo do diagnostico da
doenca cronica variou de seis meses a cinco
anos. Apenas uma das familias reside no
municipio de Jodo Pessoa, sendo as demais
oriundas das cidades circunvizinhas ou do
interior do Estado. Quatro familias sobrevivem
com apenas um salario minimo por més (a época
R$ 622,00), sendo que trés delas tém como Unica
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fonte de renda fixa o auxilio doenca. As demais
familias apresentam uma renda mensal que varia
de dois a oito salarios minimos.

IMPLICACOES DA CONDICAO
CRONICA

O momento do diagnostico e o inicio do
tratamento

As familias que vivenciam a doenca cronica
na infancia percorrem uma trajetoria que esta
relacionada a sua historia de vida, seu modo de
viver, costumes, valores, condigdes financeiras e
vinculos estabelecidos. No momento da
definicdo do diagnostico da doenga cronica da
crianga, os familiares sentem a necessidade de
uma comunicacao aberta, acessivel,
esclarecedora de davidas, ja que, algumas vezes,
ndo possuem o conhecimento do que é dito. Isso
pode trazer compreensdes erréneas da doenga, 0
que causa sentimentos dificeis de serem
enfrentados, como a vergonha e o desespero.

A médica deu a noticia, eu ndo sabia 0s nomes,
essa doenca, o que significava. Porque ela olhou
os bebés, olhou 0 meu e me assustou, disse: “Esse
menino ndo era para estar aqui, igual aos outros,
esse menino tem Sindrome de Down”. [...] [A
médica] devia ter conversado primeiro e néo ter
falado no tom que ela falou. [...] Minhas
companheiras de quarto até ignoraram [...] o jeito
que a médica deu a noticia. Elas disseram: “Ela
devia chegar para vocé e conversar, explicar, mas
0 jeito que ela disse, € como se a crianca estivesse
contaminada”. Pronto, entrei em desespero (F2).

Os profissionais de saude responsaveis por
informar a familia o diagnostico de uma doenca
crénica, devem demonstrar sensibilidade para
com o sofrimento vivenciado. Desse modo,
precisam promover espacos de escuta, dialogo e
esclarecimento de davidas, sendo receptivos e
compreensivos diante das reacdes expressadas®
e das demandas da familia naquele momento. A
familia necessita receber informacdes sobre o
estado de salde da crianca, o diagndstico, a
terapéutica, 0 prognostico e 0s exames a serem
realizados™”.

A definicdo do diagnostico de uma doenca
cronica é um momento dificil, assim, os familiares
precisam se sentir acolhidos e apoiados pelas
pessoas que se encontram ao seu lado nesse
momento. Para isso € importante prestar uma

assisténcia singular e humanizada, com agdes que
sdo significativas para a familia, como estar junto,
estabelecer relacdo de companheirismo e
confianca, mostrar-se disponivel para auxiliar,
oferecer palavras de carinho e conforto, fornecer
informacdes sobre a doenca. Além disso, o ato de
inclinar-se para escutar a familia podera criar
espaco de escuta das demandas emocionais e
ampliar as possibilidades de a familia deixar-se ser
cuidada ao mesmo tempo em que busca criar
meios para autonomia no cuidado do filho.

A mae passa por um sofrimento psiquico
intenso ao saber da doenca do filho e de uma
suposta vida de sofrimento dele que chega a
pensar na possibilidade de findar a vida da
crianga e a dela mesma, como forma de fugir da
situacdo vivenciada. A mée questiona o porqué
de seu filho estar com a doenca, e ndo ela. Ela
trocaria de lugar com seu filho para poupé-lo do
sofrimento. Nesse contexto, choro, sofrimento,
tristeza, desespero, rejeicdo, rendncia e doacao
s80 0s principais sentimentos experienciados.

Passou pela minha cabega jogar ele 14 embaixo
[maternidade] e eu também [emoc¢do]. [...] Eu
figuei desesperada, chorando sem parar, ndo
queria comer, sem querer chegar perto dele. [...]
Depois de quatro meses foi que eu me acostumei
com ele (F2).

Foi muito dificil, chorei bastante. Deus quis me
dar ele assim, tenho que aceitar (F6).

Eu disse: Por que Deus ndo me leva? Por que
Deus ndo me coloca no lugar dele? (F5).

O diagnéstico de uma doenca crbnica é uma
noticia dificil de ser recebida pela familia, e sua
reacdo se expressa no sofrimento, pois ao gerar
uma crianga surgem sonhos e esperanga para seu
futuro, os quais sdo interrompidos pela nova
condi¢do. O inicio do tratamento também é
permeado por anglstias e medo do
desconhecido, tanto da criangca como de seu
cuidador. Nessa vivéncia, a crianca é submetida
a diversos procedimentos invasivos, em geral
dolorosos.

Eu sei que chorei muito, desesperada, era ele
chorando por um lado, e eu chorando por outro.
Ele ndo era acostumado, [...] furaram ele todinho,
para os exames (F4).

Quando uma crianga desenvolve uma doenca
cronica, sua vida e o cotidiano familiar passam
por rapida e intensa transformacdo. De um
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momento para 0 outro ela se vé dentro de um
hospital, um ambiente estranho, muitas vezes
hostil, rodeada por pessoas desconhecidas, no
qual serd submetida a exames e tratamentos
invasivos e dolorosos, sendo afastada de seu
ambiente, familiares e amigos. Independente de
sua idade e de sua capacidade de compreensdo
cognitiva da realidade que a rodeia, ela, de algum
modo, percebe que algo grave e temivel esta
acontecendo consigo®™. Por sua vez, a familia
vivencia com a criangca suas novas experiéncias,
cujas reacBes podem variar de acordo com a
severidade da doenca, das demandas no seu
manejo e da quantidade de suporte disponivel.

Alteracdes impostas pela condig¢éo cronica no
cotidiano familiar
O periodo de duragdo da condigdo cronica é

relatado como intenso sofrimento, com
alteracbes no cotidiano, especialmente do
cuidador principal da crianga. Este fica

sobrecarregado devido a disponibilidade exigida
para as atividades relacionadas aos cuidados a
crianca. Tal fato chega a ser relatado como um
trauma, cuja Unica estratégia de enfrentamento
encontrada é a religiosidade.

Tem cinco anos que vem nesse sofrimento todo,
ele sofre e eu também. [...] N&o saio de casa, fico
s6 com ele. E como um trauma que nunca mais se
acaba. [...] Olhava para ele, o via sofrendo e ndo
podia fazer nada, s6 entregava a Deus [choro]
(F1).

Quem fica sempre quando ela (crianca) adoece
sou eu, aqui no hospital (F7).

No processo de hospitalizacdo de uma crianca
faz-se necessaria uma reorganizacdao na dinamica
familiar, de modo que um de seus membros,
normalmente a mée, assuma o acompanhamento e
0 cuidado do filho doente. Isso implica, muitas
vezes, em ela ter que abdicar das atividades
domésticas, transformar sua rotina profissional e
retardar a execucdo de seus planos e
compromissos®.  Assim,  palavras  como
isolamento, trauma e sofrimento, que antes nédo
faziam parte do vocabuldrio do cuidador da
crianga, passam a fazer parte do seu dia a dia.

O familiar que acompanha a crianc¢a durante a
hospitalizacdo se afasta dos outros filhos e relata
esse fato com preocupacdo, mas acredita que
nada de mal acontecera.

O irméo dele cansa que vai para o oxigénio. Se eu
estou aqui [hospital], mas eu fico preocupada com
ele também (F2).

A gente pensa mais no menor [filho], do que no
maiorzinho. Espero que dé tudo certo (F4).

Os filhos saudaveis da familia de uma crianca
com doenca cronica sofrem com a reducdo da
atencdo e dos cuidados que lhes sdo
direcionados. A méde relata que se dedica mais
intensamente ao filho doente durante as
hospitalizagfes, bem como no domicilio. Dessa
maneira, nao tem condicGes de cuidar da saude
do outro filho e se preocupa com a situacdo, pois
percebe que o esta excluindo.

Eu tomo mais cuidado dele do que no outro
[filho]. N& o deixo com qualquer pessoa
desconhecida. [...] O outro meu menino mais
velho cansa do mesmo jeito que esse. [...] Ela
[médica] disse que talvez ele vai precisar até de
uma cirurgia, ai como é que eu vou cuidar do mais
velho se eu estou s6 com esse? (F2).

A familia se reorganiza para dar continuidade
ao tratamento da crianga. Os pais nem sempre
conseguem dar aos filhos saudaveis, a atengdo
gue eles necessitam ou desejam receber. A
auséncia da familia completa no lar, que ocorre
durante a hospitalizacdo da crianca e a
necessidade de ficar sob os cuidados de outras
pessoas, é percebida pelo irmdo, como uma
situacdo de sofrimento, dificil de ser enfrentada,
assim a saudade se faz presente®?.

O enfrentamento da condicdo cronica €
sacrificante e dificil de ser vivenciado. Muitas
vezes, 0s problemas estdo relacionados ao
transporte para a realizagdo do tratamento, ao
ambiente fisico das casas de apoio e da instituicdo
hospitalar. No entanto, as familias encontram
forcas para continuar a lutar, pois sua prioridade é
a recuperacao da salde da crianga.

Nés chegamos ontem, saimos as 08h da noite [...] e
chegamos as 04h da manhd. Passamos a noite
todinha sem dormir, e chegamos [na Casa de
Apoio]. [...] Venho com essa crianga, cansada, que
eu ja vivo. [...] Com uma crianca dessa, e vem
num carro cheio, lotado. [...] A gente chega
enfadado, a noite todinha sem dormir, senta numa
cadeira e vai esperar o resto do dia amanhecer,
para poder seguir a luta. Porque a pessoa que tem
um filho doente, tem que passar por tudo, mas ndo
é facil ndo (F1).
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Ndo é mole vocé passar a noite todinha sem
dormir, passo a noite todinha nesse sofa aqui [no
hospital] (F2).

A permanéncia continua de um familiar
cuidador durante a hospitalizacdo é desgastante,
visto que sente saudades da sua familia e do seu
lar, e é submetido a acomodaches
desconfortéveis™. E relevante a reflex&o sobre as
medidas de ambito estrutural e administrativo no
ambiente  hospitalar, para que  sejam
implementadas acfes que garantam conforto e
privacidade ao acompanhante, visando as
repercussdes positivas que proporcionam a
crianca®.

Sao inumeras as dificuldades vivenciadas,
dentre as quais se destacam as financeiras. Os
recursos  familiares  ficam reduzidos e
insuficientes, ao ponto de haver situagdes em
que algumas familias passam fome. A crianca
necessita de alimentacéo diferenciada, utilizagdo
de medicamentos, viagens para consultas
médicas e pagamento de tais consultas, quando
s&o em institui¢bes privadas.

Quatro anos foram de sofrimento, passar
necessidade, bem dizer fome. [...] Nem o leite ele
tomava forte, era quase &gua. [...] Eu ndo tinha um
ganho. [...] O dinheiro da escola [bolsa familia]
dos outros [filhos], era para comprar o leitinho
dele. [...] E, os remédios dele também faltavam.
[...] O dinheirinho dele [auxilio doenca], s6 da
para ele mesmo, o alimento dele e os remédios
sdo caros. A gente precisa de muita coisa em casa.
[...] Cinco pessoas huma casa, passa hecessidade
mesmo (F1).

Tinha més que ndo fazia nenhuma feira completa,
porque tinha que ter dinheiro para a viagem e a
consulta que é particular (F3).

Os gastos para o enfrentamento da condicéo
cronica sdo inumeros, entre eles destaca-se o
transporte para a realizacdo do tratamento da
crianga, que surge como um peso no orgamento
familiar®. Ha familias que tém apenas uma
Unica fonte de renda, e por isso passam por
necessidade financeira. Em um viver embasado
por restricbes alimentares e de conforto, com
dividas, que dificultam o atendimento de suas
necessidades, a familia tenta sobreviver.

Percebe-se que o dinheiro recebido pelo
Programa Bolsa Familia, dos filhos saudaveis, é
utilizado com o filho que possui a doenca. Tal
fato pode gerar preocupacédo para a mae, pois ela

esta tirando algo da familia para suprir a
necessidade exclusiva de apenas um filho®.

Merece atencdo dos profissionais de salde
0 preconceito em relacdo a doenca da criancga,
0 que muitas vezes acontece por falta de
conhecimento. Essa atitude gera sofrimento a
crianca e sua familia, trazendo como
consequéncia o isolamento. Quem vivencia a
condicdo  cronica necessita  estabelecer
vinculos fortes e duradouros a fim de ter apoio
qualificado e continuo no enfrentamento da
condic&o cronica.

Outros zombam como se tivessem nojo. As vezes,
chegam a casa da gente e tém cisma até de tomar
agua, porque pensa que a doenca pega [transmite].
[...] Uns ajudam e outros fazem o que fazem com a
gente. [...] A gente fica pensando como o povo vai
reagir quando ver. [...] Por isso que a méagoa €
grande (F1).

Vizinhos, amigos ou estranhos podem causar
profunda tristeza, ao fazerem comentérios
preconceituosos ou langarem olhares
diferenciados sobre a crianga. O preconceito e a
desconsideracdo em relacédo a situacdo da doenga
sdo elementos que mais fragilizam. Dessa
maneira, evidencia-se que a familia necessita de
apoio emocional e de orientacbes para o
enfrentamento e fortalecimento frente a essas
vivéncias®®. Os profissionais de salde podem
minimizar o sofrimento da familia ao oferecer
informacgOes, desmitificando a doenca junto as
pessoas da comunidade.

A producdo do cuidado ampliado e integral
em salde ndo é de fécil concretizagdo, mas é real
e possivel quando pautado pela dedicagdo,
desejo de transformacdo, condi¢cBes adequadas
de trabalho e tempo®. Esse modo de
organizacdo do processo de trabalho acolhe as
demandas da familia, pois o acolhimento nédo é
um espaco ou local, mas um posicionamento
ético que implica compartilhamento de saberes,
angustias e criatividade nos modos de produzir o
cuidado“”. Uma prética acolhedora preocupa-se
com o sofrimento do outro e requer
estabelecimento de vinculo, responsabilizagdo e
resolutividade. Existem doencas desencadeadas
por uma situacdo afetiva dificil e, para a familia,
lidar com a doenga cronica de um filho gera um
impacto psiquico que precisa ser cuidado.

Sentimentos dos familiares na vivéncia da
condic¢do cronica
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A esperanca sempre esté presente nas familias
gue vivenciam a condicao cronica, pois 0 sonho
de ver seus filhos com salde lhes acompanha.
Para isso buscam a Deus, confiam Nele e
entregam 0 momento vivenciado em suas maos.
Acreditam que junto a medicina, a cura sera
alcancada, devolvendo a saude ao seu filho. Esse
é 0 presente que a mae deseja receber.

Eu tenho muita fé em Deus primeiramente, e nos
médicos. Eu acho que eles sdo muito bons. [...] E
guem sabe se 0s médicos ndo encontram o
remédio para a cura. A esperancga que eu tenho é
essa. [...] E o presente maior da minha vida, que
eles podem me dar é descobrir o que meu filho
tem (F1).

As familias encontram, na unido da esperanca
com a fé, uma grande forca para suportar 0s
momentos de dificuldades. A esperanca
depositada no futuro mostrou-se importante para
a manutengdo do cuidado a salde e, também,
como um estimulo de vida para todas as pessoas
que partilham da experiéncia da doenca®®.

A fé em Deus, muitas vezes, é a Unica fonte
que a familia possui de esperanga num futuro
com o seu filho livre da doenga. Para ela a
medicina ja esgotou suas possibilidades de cura.
A mée expressa sua confianga em Deus e
demonstra que perdeu a credibilidade no
homem, pois este lhe enche de duvidas e
incertezas.

Ele [médico] disse que ndo tinha mais jeito de
fazer a quimioterapia. Esse menino era para estar
[...] na UTI. Mas, ndo encontraram vaga. Apds
dois dias apareceu uma vaga, mas ele melhorou.
No outro dia ele [médico] disse: “Deixa ele
melhorar para a gente comegar 0 nOvVO
tratamento”. Eu disse: Doutor, mas o senhor disse
que ndo tinha mais jeito! [..] A medicina
desengana, mas para Deus nada é impossivel.
Quando o médico diz ndo tem mais jeito, Deus diz
estou aqui (F5).

Quando o conhecimento cientifico nao
apresenta resultados efetivos ou um bom
progndstico, a espiritualidade proporciona a forca
necessaria para enfrentar o momento. Mesmo
reconhecendo a importdncia do saber e do
cuidado multiprofissional, a familia procura na
sua fé as esperancas de cura e desenvolvimento
da crianca. Busca-se a recuperacdo da crianca,
cujos limites da medicina estéo postos. Diante do
sofrimento, recorrem a espiritualidade ao

perceberem a precariedade dos elementos da
medicina®.

O forte vinculo com Deus motiva a luta pela
recuperacdo. Para as familias a ciéncia ndo é a
Unica fonte de explicagdes sobre as razdes do que
estd acontecendo. Quando os prognosticos sdo
ruins, a espiritualidade encoraja e produz
esperanca ou aceitacdo da condicéo imposta®?.

Os familiares acreditam em Deus e
agradecem pela melhora na condi¢do de salde
de seu filho, e sentem-se bem com qualquer
melhora alcancada. Realizam comparacfes com
0 desenvolvimento de outras criangas com
necessidades especiais. Essa atitude pode ser
vista como aceitacdo e conformacdo das familias
diante da condic&o vivenciada.

Eu vejo meu filho, em vista do que era, bem. Tem
esses problemas, que sei que ndo é facil, mas eu
sou alegre, animada, gracas a Deus, que ele fala,
ele brinca, e tudo (F1).

A pessoa passa nove meses com a crianga na
barriga, a gente quer perfeito. Mas eu tenho que
agradecer a Deus, porque ele anda e é diferente de
muitas criancas. Frequento a FUNAD, e vejo
muita coisa. Fico triste por aquelas criancas (F2).

O conformismo aparece como forma de aceitar
0 que ndo se pode alterar, assim surge a fase de
superac&o, tendo a fé como pano de fundo®. Com
0 passar do tempo a familia aprende a conviver
com a doenga crbnica da crianca e com as
repercussBes causadas por ela em suas vidas. Dessa
maneira, comega a resignar-se com a condicdo e da
continuidade a vida, emergindo sentimentos que
haviam deixado de existir, como a alegria e 0
animo. O cuidado a salde mental da familia é
fundamental nesse processo e, para isso, importa
manter a esperanca, o desejo e a liberdade nas
escolhas e reorganizacdo familiar para uma
adaptacdo menos traumatica.

A doenca cronica na infancia esta relacionada,
para algumas familias, a varios sentimentos que
causam tristeza aos coracbes de quem o0s
vivencia. O sofrimento esteve presente em
diversos relatos apresentados neste estudo. No
entanto, percebe-se que é possivel viver de modo
qualificado, mesmo que haja uma crianca com
diagnostico de uma doencga cronica na familia.
Para isso, faz-se necessaria a reorganizacdo e o
estabelecimento de vinculos com pessoas que se
mostrem disponiveis para auxiliar as familias em
suas reais necessidades.
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A equipe de salde, especialmente os
profissionais da enfermagem, que se encontram
em contato diario com a crianga e sua familia no
ambiente hospitalar, precisam compreender as
implicagdes da condicdo cronica e ter
sensibilidade para perceber que eles, mesmo que
ndo exteriorizem a necessidade de cuidar,

apoio e do hospital torna o cotidiano da familia
mais sacrificante. Também vivenciam preconceito
das pessoas conhecidas em rela¢do a doenca.

Com o passar do tempo a familia adquire forcas
e passa a se adaptar as mudancas e aos sofrimentos
de modo que aceita a condi¢do crbnica. Para
minimizar

a aflico, faz-se necessdria uma
reorganizacdo na dindmica familiar e uma
adaptacdo a essa nova realidade. O conhecimento
acerca das implicagbes da condi¢do cronica
fornece subsidios para que os profissionais de
saude, especialmente a equipe de enfermagem,
possam fundamentar sua pratica nas demandas
apresentadas por essas familias, bem como
implementar estratégias de cuidado qualificadas.

O desenvolvimento da pesquisa aconteceu em
apenas um cendrio, 0 que impede a
generalizagdo dos achados. Entretanto, ressalta-
se que o0s resultados deste estudo abrem
possibilidades para o desenvolvimento de outras
pesquisas que contribuam para a construcdo de
estratégias de educagdo em saude a fim de
proporcionar autonomia & familia e condicdes de
enfrentamento da doenga cronica na infancia,
perpassando pela troca de experiéncias no intuito
de descobrir, em conjunto com as familias,
caminhos adequados no processo de cuidar.

internamente est&o clamando pelo cuidado®.

CONSIDERAGOES FINAIS

O estudo mostrou implicacdes que as familias
experienciam desde a definicdo do diagnostico.
No primeiro momento hd muito sofrimento ao
receber o diagnostico e inicio do tratamento, sdo
momentos de tristeza e desespero,
guestionamentos e incompreensfes. A doacéo e
renlncia estdo presentes, especialmente, na vida
do cuidador principal, trazendo alteracdo em seu
cotidiano, pois se dedica integralmente ao
cuidado a crianga. Os filhos saudaveis também
sofrem, sentem-se excluidos do cuidado da mae,
que se dedica a crianca doente. Gastos com
transporte para a realizagdo do tratamento,
medicamentos,  alimentacdo e  consultas,
intensificam a dificuldade financeira, além disso,
o ambiente fisico desconfortavel das casas de

IMPLICATIONS OF CHRONIC CONDITION OF THE CHILD FOR ITS FAMILY

ABSTRACT

Chronic illness in childhood alters the family dynamics. The objective was to understanding the implications of
chronic condition of the child to its family. It is a qualitative study conducted in a pediatric unit of a public hospital in
the municipality of Jodo Pessoa, Paraiba, from December 2011 to March 2012, with seven mothers whose
children had been diagnosed of chronic disease for over six months. It was used the semi-structured interview for
collecting empirical material and thematic interpretation of analysis reports. In the results it is presented the category
named implications of chronic condition, with three themes: The diagnosis moment and the beginning of the
treatment; Alterations imposed by the chronic condition in the family daily routine; Family members’ feelings while
experiencing the chronic condition. The changes regarding the child’s and family’s routine cause pain and suffering,
leading to a state of fatigue that can be minimized with the reorganization of the family dynamics, so, as to be
adapted to the new reality. Care must be based on household demands, with the implementation of strategies
qualified for facing the condition imposed by the chronic disease in the childhood, minimizing the impact of the
disease and contributing to the family autonomy.

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

IMPLICACIONES DE LA CONDICION CRONICA DEL NINO PARA SU FAMILIA

RESUMEN

La enfermedad cronica en la infancia cambia la dinamica de la familia. Este estudio tuvo el objetivo de comprender
las implicaciones de la condicion cronica del nifio para su familia. Estudio cualitativo realizado en la clinica pediatrica
de un hospital publico de la ciudad de Joad Pessoa-Paraiba, en el periodo de diciembre de 2011 a marzo de 2012,
con siete madres que acompafiaban a sus hijos con diagnéstico de enfermedad crénica hace mas de seis meses.
Se utilizé la entrevista semiestructurada para recogida del material empirico y la interpretacion tematica para el
andlisis de los relatos. En los resultados se presenta la categoria Implicaciones de la condicion crénica, con tres
tematicas: El momento del diagnostico y el inicio del tratamiento; Alteraciones impuestas por la condicion crénica en
el cotidiano familiar; y Sentimientos de los familiares en la vivencia de la condicion crénica. Los cambios en la rutina
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del nifio y su familia generan dolor y sufrimiento, llevando a un desgaste que puede ser minimizado con una
reorganizacion en la dindmica familiar, adaptandose a la nueva realidad. La atencion debe basarse en las
demandas de las familias, con la implementacion de estrategias calificadas para el enfrentamiento de la condicién
impuesta por la enfermedad crénica en la nifiez, disminuyendo su impacto y contribuyendo para la autonomia

familiar.

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