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RESUMO

Objetivo: conhecer o itinerario percorrido pela familia para a obtencdo do diagnéstico da crianca com
necessidades especiais de salde. Método: realizou-se estudo qualitativo em uma unidade de internacéo
pediatrica do sul do Brasil. Utilizou-se como referencial metodolégico a Grounded Theory. Participaram 16
familiares cuidadores. Os dados foram coletados em 2019 por entrevistas e submetidos a codificacdo aberta e
axial. Resultados: as familias percorreram um longo itinerario até o recebimento do diagnéstico da crianga:
detectaram alteracdes no seu estado geral, realizaram diversos exames, desconfiaram o diagndstico por ja ter
outros com o mesmo na familia, receberam informacdes dos profissionais da salude acerca dos cuidados
necessarios e dos servigcos especializados para o seu tratamento, apresentaram medo, péanico, negacao e
valorizaram a fé em Deus na esperanga da melhora da crianga. Consideragdes finais: o enfermeiro necessita
desenvolver um processo educativo junto a familia para que ela se sinta preparada e capaz de cuidar dessas
criangas.

Palavras-chave: Criangas. Tecnologias. Familia. Doenga Cronica. Enfermagem.

INTRODUCAO

Durante a gestagdo as familias vivenciam
crengas que sdo estabelecidas na sociedade para
a chegada de um filho saudavel, idealizado e
sem deficiéncias. O nascimento de uma crianga
com necessidades especiais de saude transgride
essa idealizacdo e as familias passam a sofrer
quando percebem que algo esta errado e foge do
esperado, tornando essa realidade dificil de ser
aceita®?. A realidade torna-se desconfortavel e
ameacadora, 0s sonhos e expectativas que foram
planejados durante a gestacdo sdo desfeitos, e
emerge a necessidade de adaptacdo a esta nova
realidade®.

Criangas com Necessidades Especiais de
Salde (CRIANES) sédo caracterizadas por
carecerem de cuidados especializados e

continuos e de longa duragdo, que possibilitard a
garantia de manutencéo de seu estado vital®. As
necessidades especiais surgem em consequéncia
a condigcbes cronicas como prematuridade,
malformacbes congénitas, anomalias genéticas,
traumas, desordens metabodlicas, fibroses
cisticas, sequelas neuroldgicas graves apos
evento hipéxico ou infeccioso. As CRIANES
podem tornar-se Criangas Dependentes de
Tecnologias (CDT), onde necessitam do auxilio
de dispositivos que mantenham suas funcGes
vitais funcionantes para evitar a morte ou agravo
de sua deficiéncia®®.

O numero de CRIANES tém sido um
importante desafio para os sistemas de salde,
visto que sua incidéncia vem crescendo de modo
consideravel, principalmente em paises em
desenvolvimento®. Nos Estados Unidos da
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América estimam-se que existam cerca de 11,2
milhdes. O Brasil ndo tem registros de
estimativas concretas, porém ja se encontra
validado um instrumento que permite realizar
triagem para CRIANES, que ird possibilitar
obter dados epidemioldgicos mais precisos sobre
o tema®.

As necessidades de cuidados dessas criangas
sdo incessantes e exaustivas, emergindo a
necessidade da familia se reorgarnizar e
desenvolver estratégias que permitam seu
cuidado eficaz. As familias, diante da deficiéncia
de seus filhos, enfrentam muitos obstaculos que
englobam os problemas relacionados a saude,
busca por diagnosticos, profissionais de diversas
especialidades, internacdes, demandas de
cuidados e de tecnologias, educagéo e assisténcia
social. Percebeu-se que muitas familias deixam
de acreditar e procurar 0s servigos de saude
devido a falhas no mesmo, a demora de se
chegar a um diagnostico concreto ou ao acesso a
consultas, que muitas vezes sdo consideradas
curtas e rasas®,

Itinerario é o caminho percorrido por essas
familias em busca dos servicos de salde para
resolucdo das necessidades das criangas. Durante
esse itinerario as familias delineiam estratégias
para lidar com a doenca. Acredita-se, entdo, que
é importante conhecer os itinerérios percorridos
pelas familias das CRIANES, além de se contar
com uma equipe de enfermagem qualificada e
humanizada que insira e auxilie a familia durante
€SSe percurso, uma vez que estes sdo o principal
vinculo da crianca e estdo presentes diariamente
durante todo o seu tratamento?, Estudo apontou
que o conhecimento deste itinerario contribui
para melhoria da qualidade da assisténcia
ofertada as CRIANES pelas redes de atengdo a
saude, no fortalecimento das redes sociais e de
apoio e diminuigéo dos riscos e vulnerabilidade
ao qual esse publico esta sujeito™?.

Dessa forma, contar com profissionais
capacitados em mediar e orientar as familias
neste processo tdo complexo e assustador é algo
de grande valia. A equipe de enfermagem
necessita, além de capacitacdo, ser mais sensivel
e atenta para reconhecer a relevancia de uma
intervencdo voltada para ajudar a familia e a
crianga a enfrentar os medos e os desafios
que essa condicdo proporciona®?. Neste sentido,
0 profissional enfermeiro, por estar mais

proximo as familias, é capaz de minimizar suas
angustias e ainda orientar o cuidado necessario a
essas criancas13),

Conhecer o itinerdrio percorrido pelas
familias pode orientar outras familias a ter um
percurso e caminho menos sofrido. Nesta
perspectiva, a questdo que norteou este estudo
foi: Qual o itinerério terapéutico da familia até o
diagnostico da crianga com necessidades
especiais de salde? A partir dessa objetivou-se
conhecer o itinerario percorrido pela familia para
a obtencdo do diagnostico da crianga com
necessidades especiais de salde. Acredita-se que
0 conhecimento proporcionado nesse estudo
auxiliard os profissionais da salde a prestarem
uma assisténcia de qualidade voltada para as
reais necessidades desse grupo.

METODO

O estudo foi realizado com familiares de
CRIANES internadas em uma Unidade de
Pediatria de um Hospital Universitario no sul do
Brasil (HU). Essa instituicdo foi escolhida por
ser referéncia no atendimento materno-infantil a
populagdo da micro e macro regido sul do Rio
Grande do Sul, além de possuir envolvimento
com ensino, pesquisa, extensdo e assisténcia a
salde. A Unidade de Pediatria do HU possui 18
leitos destinados a criangas com idades entre
zero e doze anos incompletos que internam para
atendimentos clinicos e cirirgicos pelo Sistema
Unico de Sadde.

Como critérios de inclusdo utilizou-se: ser
cuidador responsavel pela crianca no domicilio
desde o seu diagndstico, acompanhar a crianga
durante seu atendimento na instituicdo de saude
e ter 18 anos ou mais. Como critério de
exclusdo ser familiares que eventualmente
cuidavam da crianga no hospital.

A coleta e andlise dos dados ocorreu no
primeiro semestre de 2019 de maneira
simultanea de acordo com a Grounded Theory,
referencial metodoldgico utilizado neste estudo
0 qual proporciona o alcance de conhecimentos
acerca das questBes relacionadas ao grupo
estudado, suas agdes e vivéncias, sendo este um
campo cada vez mais do interesse e trabalhado
na enfermagem?®. A abordagem qualitativa desta
teoria pode levar ao entendimento deste
fendmeno com base na observagdo no cenério
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social. Se procedeu a coleta, codificacdo e
analise dos dados, com o intuito de identificar os
eventos indicativos de categorias. A coleta dos
dados foi efetuada até acontecer a saturacao
tedrica, quando houve a repeticdo ou a auséncia
de dados®®.

A coleta de dados deu-se por meio de
entrevistas semiestruturadas operacionalizadas
por um plano de entrevista. Essas foram
agendadas individualmente, gravadas e
transcritas para anélise. Duraram cerca de uma
hora. A realizagdo ocorreu na propria unidade
de pediatria com data e hora previamente
marcadas. As familias cuidadoras foram
questionadas acerca do seu itinerario até o
diagnéstico da crianca. A anélise dos dados se
deu pela codificagdo aberta e axial. Em relacéo
a codificacdo aberta, ela deve abranger a quebra,
a andlise, a comparacdo, a conceituacdo e a
categorizagdo dos dados da pesquisa. Ja na
codificacdo axial os dados sdo agrupados de
maneira nova, ocorrendo as conexdes entre as
categorias®®),

Os principios éticos da pesquisa
envolvendo seres humanos foram respeitados
conforme a Resolucdo 466/1219, O parecer
favoravel do Comité de Etica em pesquisa foi 0
01/2019, CAAE 23116.006431/2013-19. A
identificacdo dos familiares se deu pela letra F
seguida do nimero da entrevista como forma de
garantir seu anonimato. Foi devidamente
assinado o termo de consentimento livre e
esclarecido em duas vias, pelos participantes.

RESULTADOS

Participaram do estudo 16 maes cuidadoras
de CRIANES. Dois grupos amostrais emergiram
do estudo, o primeiro composto por oito familias
de criangas internadas na Unidade de Pediatria
que utilizavam tecnologias de suporte a vida
como 0 uso de sonda de gastrostomia, respirador
para ventilagdo mecénica, acesso venoso central
para uso de medicamentos. Das oito criancas,
seis eram do sexo masculino, cinco possuiam
Paralisia Cerebral, uma Osteopetrose e duas pé
torto congénito. Suas idades variaram entre um
ano e dois meses e 10 anos, com uma média de
cinco anos. Através da codificacdo, analise e
comparagéo, entre os dados, este primeiro grupo
permitiu, formar os cddigos e categorias iniciais

de anélise. Elaboraram-se diversos memos, que
subsidiaram as reflexdes suscitadas.

Ja o segundo grupo amostral foi formado por
oito familias de criancas dependentes de
tecnologias para melhorar sua qualidade de vida
como o uso de tala gessada, bota ortopédica para
corre¢do cirargica do pé torto congénito, cadeira
de rodas especial, drteses para imobilizacdo e
suporte dos membros superiores e inferiores,
oOculos e aparelhos auditivos. Das oito, sete eram
do sexo masculino, cinco apresentavam Paralisia
Cerebral, um pé torto congénito, um Hemofilia e
um cegueira moderada, surdez e HIV. Suas
idades variaram ente 11 meses e sete anos, com
uma média de 3,75 anos. Além disso, todas as
criangas deste  grupo  necessitavam  de
tratamentos de reabilitacdo como a fisioterapia,
fonoaudiologia, equinoterapia, educacdo fisica,
etc.

Apbs a andlise, chegou-se a seguinte
categoria apresentada a seguir:

Percorrendo um longo caminho até o
recebimento do diagnoéstico da crianca

Detectando as alteracGes no estado geral da
crianga, as familias cuidadoras relataram que
logo ap6s o nascimento observaram que seus
filhos ndo apresentavam um desenvolvimento
fisico e comportamental igual ao das demais
criangas da mesma idade. Observavam que a
crianga apresentava hipotonia muscular, néo
conseguindo uma sustentagdo corporal normal.
Além das criangas apresentarem convulsoes,
hematomas pelo corpo e sangramentos,
problemas relacionados a degluticdo, a crianca
ndo acompanhava o olhar, ndo piscava, nédo
sorria, bem como, alteracdes fisicas como o pé
torto.

A parte de ndo sorrir. O neurologista disse que ele
tem paralisia facial, a musculatura do rosto ndo
responde, e ele ndo pisca os olhos tdo
frequentemente quanto noés. Ele também tem
astigmatismo, por isso, usa 6culos [..] A
musculatura dele é diferente da nossa, ele é mais
molinho, fofinho, por isso ele teve toda
dificuldade de sentar de sustentar a cabega [...]
como € muito torto o pé dele, ele ndo tem
equilibrio (F03).

Quando ela estava com trés meses, eu percebi que
ela ndo acompanhava o olhar. Entdo, fui procurar
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o oftalmologista, para ver o que estava
acontecendo. Me encaminharam para Porto
Alegre para fazer os exames |4, pois era s la que
tinha. Foi diagnosticada a cegueira moderada
(F10).

[...] Até entéo ele s6 tinha crises convulsivas. Até
0s quatro meses ele era perfeito. Fazia tudo que
uma crianga normal faz. Depois dos quatro meses,
eu notei que ele ficava mais caidinho, que ndo era
normal para a idade dele, por isso levei ele na
pediatra. Ela encaminhou para uma consulta com
o neurologista [...] (F06).

[...] N6s vimos que ele estava com dor, e vimos
gue era na perna esquerda. Ele estava até
mancando. Até entdo ndo sabiamos cem por cento
que ele era hemofilico, mas tinha aquela
desconfianga [...]. Ele teve um sangramento coxa-
femural espontdneo com dez meses. [...]. Entdo,
foi que pensamos que ele era hemofilico mesmo
[...] (F09).

As mdes relataram, ainda, que acreditavam
que seu filho era uma crianga normal.
Receberam altas hospitalares e levaram para casa
uma crianga normal. Conforme ela foi
crescendo as mdes identificaram que a crianga
possuia algum problema e se iniciou, entdo, sua
trajetéria em busca de um diagndstico.

[...] ele era perfeito. Conseguia fazer tudo que
uma crianga que é normal faz. Até eu perceber
que ele ndo sentou, era muito molinho. Tinha
dificuldade de engolir, vivia se engasgando [...].
Al eu comecei a ir atras do diagndstico (F16).

[...] fomos para casa. Ele era uma crianca normal,
sem problemas nenhum. Minha mée disse que ela
tinha algum problema. Ai foi que a pediatra me
falou que ela teve um probleminha no parto. Me
encaminhou para o neurologista (F11).

[...] Ele ndo tinha jeito, nem aparéncia de uma
crianga especial. Ele era um bebé& gordinho.
Comegou a fazer convulsdes e corri para o Pronto
Socorro. Ai vi que eu ndo sabia com o que eu
estava lidando. Eu precisava de um diagnostico
real para saber o que eu estava enfrentando (F14).

As familias, apds o nascimento da crianga,
comecaram a busca pelo diagndstico da
patologia através da realizacdo de exames.
Diversos exames foram realizados, dentre eles o
checkup genético, exames para confirmacédo
diagndstica de hemofilia, além de
encaminhamentos para consultas especializadas
com médico neurologista e outros.

[...] ele fez diversos exames, quando estava
internado, para saber o que realmente ele tinha.
Dai saiu o diagnoéstico da paralisia cerebral e
epilepsia. Também fez um checkup genético com
a geneticista para saber se tinha algo genético [...]
(FO7).

[...] Na pediatra ele foi encaminhado para
consultar com o neurologista. O neurologista
falou que ele ficou assim por causa das
complicagBes no nascimento (F06).

[...] N6s consultamos com uma geneticista e ela
disse que tinha a possibilidade de cinquenta por
cento de ser hemofilico e cinquenta por cento de
ndo ser hemofilico. Quando ele nasceu
procuramos fazer exames, fizemos no hemocentro
de Pelotas no Hemopel. Queriam esperar, para 0
exame dar cert. O bom era ele fazer depois de um
ano. [...] o resultado poderia ndo ser cem por
cento confiavel (F09).

[...] pelo exame BEERA ele tem diagnostico de
surdez. Os exames clinicos confirmaram a surdez.
Ele ja estava com dois anos quando os médicos
conseguiram chegar a conclusdo de que ele era
realmente surdo (F10).

Alguns familiares cuidadores identificaram o
diagndstico da crianca por ter familiares com o
mesmo diagndstico. Uma das entrevistadas teve
a doencga quando crianca, a outra mae teve um
irmdo que também apresentou a hemofilia e a
terceira relatou que seu marido teve a doenga
genética do pé torto congénito quando ainda era
crianga.

A doenca dele (pé torto congénito) eu tive quando
era crianga e eu sabia que tinha correcdo e que
ndo era uma doenca mais grave [...]. Eu ja tinha
passado por isso e também a minha irma teve isso
[...] (FO2).

[...] Meu irmdo também era hemofilico e ele
faleceu aos dezessete anos. E quando eu soube
que seria um filho homem, nés ja ficamos
apreensivos, pois ele poderia ser hemofilico [...]
(F09).

[...] Sabemos que é uma doenca genética, porque

meu esposo teve quando criancga, s6 que ele foi s6
num pé e meu filho tem nos dois [...] (F08).

Dentre as patologias relatadas foi a do pé
torto congénito e suspeita de Sindrome de
Moebius através do conhecimento dos médicos
da Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE). Apenas uma entrevistada
referiu conhecer o diagndstico preciso da doenca
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genética da identificada

Osteopetrose.

crianca, como

[...] Quando a enfermeira buscou meu filho ela
relatou que ele tinha nascido com problema nos
pés. Tém os pezinhos congénitos, eles sdo
voltados para dentro. (FO1).

[...] Ele comecou a ir l& na APAE este ano, onde
me disseram que provavelmente o ele tem é a
Sindrome de Moebius. N& me deram laudo
nenhum. Isso é s uma suspeita deles. [...] Mas
pelas caracteristicas que ele apresenta, os médicos
acham que seja esta Sindrome de Moebius (F13).

A doenga é rara, osteopetrose, que ataca 0s 0SS0S,
esta doenca que foi diagnosticada nela. Devido
esta doenca ela tem o ba¢o aumentado, os dentes
dela ndo sairam todos [...] (F04).

Algumas mdes relataram que foram
informadas pelo médico sobre os cuidados que
teriam que ter com a crianca, que tratamento
deveria ser realizado e onde procurar
atendimento especializado. Uma das
entrevistadas relatou que tanto o médico como a
enfermeira lhe informaram sobre a patologia
apresentada pela crianga e os locais onde essa
poderia receber assisténcia especializada.

A primeira profissional foi a enfermeira, que nos
falou que ele tinha nascido com problema de pé
torto congénito. O médico s6 veio depois e
conversou sobre a doenga e, também, quais os
cuidados que teriamos que ter com ele. [...] ele me
explicou tudo [...] (F02).

[...] Consultei com um médico particular. Ele me
disse que ndo adiantava nos preocupar com o pé
dele, porque ndo sabiamos realmente qual doenca
ele tinha, para saber se ele ia caminhar ou néo.
Deveriamos dar atencdo aos outros problemas
mais sérios que ele tinha [...] (F03).

[...] O que o médico me explicou: Foi por falta de
oxigenacdo. Acabou ficando com estas sequelas:
ndo ia caminhar, falar, e iria ser uma crianca
vegetativa, e que eu teria que estimular ele. Entdo,
0 médico me encaminhou para a APAE. A
enfermeira me orientou os cuidados didrios:
banho, aspiragdo, alimentagdo pela sondinha. A
fisioterapeuta me falou da equinoterapia e de uma
clinica de fisioterapia especializada em criangas
como o meu filho. Af eu fui a luta (F07).

O recebimento do diagndstico da crianca
pode gerar sentimentos como panico e medo de
realizar 0s cuidados e  procedimentos
demandados pela CRIANES como, por exemplo,

da aspiracdo das vias aéreas e de alimentar a
crianga por sonda. Apos o diagnostico da crianga
comecou a busca das familias com CRIANES
por maior conhecimento acerca da doenca do
filho, bem como por servi¢os de salde que 0s
auxiliassem no tratamento.

[.] E ai comegou toda a nossa luta. Foi a
enfermagem da UTI neonatal quem nos deu este
suporte. Nos ensinaram o que eu tinha que fazer,
como alimentar pela sondinha [..]. As
fisioterapeutas conversavam comigo. Elas fizeram
eu perder o medo da aspiracdo, porque eu tinha
panico, tinha medo, dizia que era um bicho de sete
cabecas [...] eu passava as noites chorando e para
dormir tinha que tomar calmantes. (FO1).

Alguns familiares cuidadores mesmo apds o
recebimento do diagnéstico da patologia da
crianga negaram sua doenga. Afirmaram que a
crianga ndo possuia surdez, que seu estado
neuroldgico ndo havia sido afetado pela andxia
cerebral, que a crianca ndo possuia a
musculatura pouco desenvolvida e que ndo sabia
0 que realmente aconteceu ap6s 0 nascimento da
crianca. Devido ao visivel atraso no
desenvolvimento dessas criancas identificou-se
um processo de negacgdo da sua real condicao.

[...] Até agora, dez anos depois, nds ndo sabemos
realmente 0 que aconteceu. Ela fez o exame de
visdo e a anoxia ndo afetou a cdrnea, nao afetou
nada, audicao também normal. So a fala por causa
das lesdes no cérebro e a parte motora toda
prejudicada. O desenvolvimento e aprendizagem
dela estdo normais (F05).

[...] O médico conversou comigo e disse que ele
era surdo. Eu disse que ndo era. Eu achava, no
comeco, que ele era surdo doutor, mas agora eu
acho que ndo. No comeco eu fazia teste em casa
com tampa de panela no lado dele e ele ndo se
mexia, nem ligava. Quando ele colocou 0s dculos
notei que ele comecou a ter reagBes, reagir aos
sons [...]. Eu disse para o médico ele nédo é surdo,
ele sO escuta o que realmente quer escutar, 0 som
que ele conhece. Entdo, 0s médicos marcaram um
exame de avaliacdo comportamental [...] (F15).

Durante a busca do diagnéstico e tratamento
especializado para a crianga, a familia valoriza a
fé em Deus, na esperanca de que tudo ira correr
bem ap6s seu conhecimento e de que, com 0s
cuidados, a crianga ird melhorar.

Tém pessoas que dizem como tu consegues? 1sso
é um fardo que tens que carregar! Mas eu nédo
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acho um fardo! Se Deus me deu ele nesta
condicdo é porque eu consigo! Vai ficar tudo bem.
Ele vai melhorar (F06).

Eu aceito, se Deus achar que ele deve ficar assim
[...], mas, se Deus quiser ndo vai acontecer nada
[...] (FO7)

DISCUSSAO

O estudo mostrou que as familias percorrem
um longo caminho para a obtencdo do
diagnostico da CRIANES. Nesse contexto,
percebeu-se que o diagndstico reflete o primeiro
obstaculo vivenciado pelas familias. Muitas
familias s6 tomaram conhecimento do
diagndstico da CRIANES ap6s seu nascimento.
Algumas conseguiram obté-lo imediatamente.
Outras, no entanto demoraram para recebé-lo,
muitas vezes, devido as fragilidades encontradas
nos servicos de salde, no sistema de
contrarreferéncia do mesmo a unidade de saude
utilizada pela familia, o que mostra a
desarticulacdo entre os niveis da rede de
atencao®”,

Em relagho as  principais  queixas
apresentadas pelas familias, notou-se a demora
para se chegar a um diagndéstico preciso. Para
elas a busca por um diagnéstico se da através da
realizagdo de diversos exames. Os testes
genéticos podem trazer Vvarios sentidos e
significados quando a familia consegue realiza-
los. Para as criancas sintomaticas servem para
legitimar o diagnostico. Para as que ndo
apresentavam sintomas, 0 teste excluiria a
expectativa do sofrimento e a angustia de uma
possivel confirmacéo da doenca, e possibilitaria
seu tratamento precoce®®,

Algumas familias desconfiam do diagndstico
por ja ter tido outros familiares com o mesmo
diagnostico. Corroborando, evidenciou-se que a
descoberta do diagnostico e a existéncia do
componente hereditério ja eram esperadas, pois
muitos parentes apresentaram/apresentavam as
caracteristicas e sintomas apresentados pela
CRIANES, o que j& evidenciava um problema
presente na familia. Mas o recebimento do
diagndstico foi importante, pois possibilitou dar
um nome a condigdo, assim como, qual a causa e
como seria o cuidado dispensado a patologia®®,

Com 0 constante  desenvolvimento
tecnoldgico nas éareas de pediatria e neonatologia

que tem propiciado sobrevivéncia e qualidade de
vida a essas criangas € importante que 0s
profissionais, sobretudo os enfermeiros, estejam
preparados para subsidiar acolhimento e
humanizacdo na recepcdo e preparo das criangas
e familias para este processo de adaptacdo e
convivio com um novo universo. O preparo
adequado pode minimizar danos fisicos e
emocionais as CRIANES e suas familias®?,

Familiares de criancas internadas em uma
unidade de pediatria de um hospital publico em
Jodo Pessoa (Paraiba) revelaram que desde os
primeiros sinais e sintomas evidenciados pela
familia sobre a doenca da crianga, comeca a
peregrinacdo na procura de acesso em Servigos e
resolutividade das acGes em salde. Foram
constantes as internagcbes e passagens por
diversas instituicGes hospitalares, com diferentes
profissionais, em busca de respostas e
expectativas de resolugbes do problema. A
demora de um diagndstico definitivo e o
desfecho da situacdo gera instabilidade
emocional na familia@®.

Pode-se compreender que o diagnéstico de
uma patologia grave impacta a vida da familia. E
como um luto que percorre desde a negacdo da
doenca até a aceitacdo. Esta crianca ndo
corresponde a imaginada/idealizada, acarretando
0 rompimento de projetos futuros, incluindo tudo
gue se refere ao crescimento, desenvolvimento
da crianga, assim como outros filhos,
necessitando de um rearranjo da dindmica
familiar@V,

As CRIANES necessitam de cuidados
integrais. Muitas sdo totalmente dependentes de
cuidados para suas atividades  didrias.
Necessitam de cuidados relacionados a
alimentac&o, higiene, locomogéo, medicamentos,
equipamentos gque envolvem ou néo tecnologias.
Além de tratamento de reabilitacdo para
promocdo de melhores condicbes de vida, o
desenvolvimento neuropsicomotor, através de
estimulacdo, propicia melhoras visiveis na
crianga. Porém, as familias demonstram
dificuldades na realizacéo dos procedimentos, na
adaptacdo dos cuidados no domicilio e na
compreenséo das orientagdes™”.

A equipe de enfermagem atua como
facilitadora na construcdo de relagbes de
cuidado, a comunicacdo, a empatia e a confianca
na relacdo com a familia da crianca. Além de
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cuidar das condigdes de salde de seus pacientes,
também passa a ver os membros desse nucleo
como um todo, revelando um atendimento
centrado na familia sobre o gerenciamento de
cuidados cronicos®@?.

Apbds 0 recebimento do diagndstico da
CRIANES, a familia pode apresentar medo e
panico em realizar seus cuidados especificos. A
literatura indica que, inicialmente, as familias
reagem apresentando choque e sentimentos de
desamparo e medo. A maneira como a familia é
amparada e acolhida no momento do
recebimento do diagnostico e as explicacdes que
recebem dos profissionais de salde tém impacto
importante na forma como enfrentardo essa
situacdo desconhecida e nova. Cabe atentar que
o profissional esteja capacitado para fazer parte
deste momento da revelacdo do diagnostico. A
noticia deve ser transmitida por quem tenha
conhecimento técnico cientifico, com linguagem
de facil compreenséo pelos familiares. Logo, o
enfermeiro, ¢ o profissional conhecedor das
etapas do luto e gue, normalmente, estd mais
proximo as familias, podendo auxilia-las e
prepara-las para vivenciar essa situagéo®@?,

Verificou-se  que, algumas  familias
apresentam negacéo frente a uma realidade com
a qual ndo conseguem lidar. Muitos cuidadores
familiares ndo conseguem ter uma visdo realista
do que a crianca apresenta e da doenga. N&o
conseguem compreender seu significado, as
consequéncias e possiveis tratamentos que
podem fazer parte dessa nova realidade®®,

A negacéo da doenca e do quadro de saide da
crianga € um dos sentimentos que podem surgir
apos o recebimento do diagndstico. As familias
sentem-se fragilizadas e negam a doenca da
crianca frente ao diagnostico obtido como forma
de se preservar, muitas vezes, passando a
duvidar dos exames e da competéncia da equipe
de saude. Pode apresentar sentimentos duvidosos
juntamente com sentimentos de raiva, 0 que
pode interferir de forma negativa no processo de
adaptacdo e aprendizado com a equipe de
saiude®. A literatura revela que as familias
passam por momentos dificeis e sentimentos
diversos no momento da descoberta da condicéo
da crianca emergem como a negacdo, duvida,
medo, desespero, preocupacdo, magoa, tristeza e
indignacao®’24),

A atuacdo da equipe de enfermagem é

importante para que essas familias consigam se
adaptar e lidar com o diagndstico de cronicidade
da crianca. Nesse sentido, cabe ao enfermeiro
trabalhar com a educacéo em salde junto a esses
familiares a fim de conhecer sua realidade e
identificar as demandas educativas, estabelecer
um espaco de escuta, aprendizado e troca de
experiéncias com esse grupo@®. Assim, a familia
terd a chance de passar por esse momento de
forma a estar prepara para lidar com as
adversidades cotidianas.

Além disso, constatou-se que muitas davidas,
incertezas e sentimentos como ansiedade
emergem durante a adaptacdo, conhecimento e
manuseio pelas familias das tecnologias
utilizadas por suas CRIANES. Outro aspecto
observado é que durante seu caminho em busca
do diagnostico a familia valoriza a fé6 em Deus
na esperanca da melhora da crianga. E benéfico
0 suporte baseado na espiritualidade e na
religiosidade diante do adoecimento de algum
membro da familia.

O estudo trouxe como limita¢Oes o fato de ter
sido realizado em um Unico cendrio pediatrico
hospitalar. Recomendam-se estudos em outros
cenarios de modo a mostrar um olhar ampliado
sobre o tema, subsidiando cada vez mais o fazer
do enfermeiro junto as familias das CRIANES,
tornando seu itinerdrio terapéutico menos
sofrido.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo objetivou conhecer o caminho
percorrido pela familia para a obtencdo do
diagnostico da CRIANES. Verificou-se que esse
caminho é longo: detectam as alteragdes no
estado geral da crianca, realizam diversos
exames, desconfiam do diagnostico por ja ter
tido outros com 0 mesmo diagnostico na familia,
recebem informacdes dos profissionais da saude
acerca dos cuidados gque a crianca necessita dos
servicos especializados para o0 seu tratamento,
podem apresentar medo e panico em realizar
cuidados e negacdo frente a uma realidade com a
qual ndo conseguem lidar. Nessa trajetoria
valorizam a fé em Deus na esperanga da melhora
da crianca.

Concluiu-se que o enfermeiro deve buscar
auxiliar a familia nos aspectos relacionados a
comunicacdo do diagnostico, avaliacdo de suas
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necessidades de encaminhamento para exames e
servicos especializados, suporte e auxilio para o
enfrentamento de situacbes cotidianas voltadas
ao cuidado domiciliar. Desta forma, € importante

que o enfermeiro desenvolva um processo
educativo junto a familia para que ela se sinta
preparada e capaz de atender as demandas da
CRIANES.

THE ITINERARY OF FAMILIES TO OBTAIN THE DIAGNOSIS OF THE CHILDREN WITH
SPECIAL HEALTHCARE NEEDS

ABSTRACT

Objective: to know the itinerary taken by the family to obtain the diagnosis of the children with special health
needs. Method: a qualitative study was carried out in a pediatric inpatient unit in southern Brazil. Grounded
Theory was used as a methodological reference. Sixteen (16) family caregivers participated. Data were collected
in 2019 through interviews and submitted to open and axial coding. Results: the families traveled a long route
until receiving the children's diagnosis: they detected changes in their general condition; performed several
exams; they were suspicious of the diagnosis because other members of the family had already been diagnosed
with the same conditions; received information from health professionals about the necessary care and
specialized services for the treatment; showed fear, panic and denial; and they valued faith in God in the hope of
improving of the children. Final considerations: nurses need to develop an educational process with the family
so that they feel prepared and capable of taking care of these children.

Keywords: Children. Technologies. Family. Chronic disease. Nursing.

ITINERARIO DE LA FAMILIA PARA OBTENER EL DIAGNOSTICO DEL NINO CON
NECESIDADES ESPECIALES DE SALUD

RESUMEN

Objetivo: conocer el itinerario recorrido por la familia para la obtencion del diagnéstico del nifio con necesidades
especiales de salud. Método: se realiz6 estudio cualitativo en una unidad de hospitalizacion pediatrica del sur de
Brasil. Se utiliz6 como referencial metodoldgico la GroundedTheory. Participaron 16 familiares cuidadores. Los
datos fueron recolectados en 2019 por entrevistas y sometidos a la codificacién abierta y axial. Resultados: las
familias recorrieron un largo itinerario hasta la recepcion del diagnostico del nifio: detectaron alteraciones en su
estado general; realizaron diversos examenes; desconfiaron del diagndstico por tener ya otros con el mismo en
la familia; recibieron informaciones de los profesionales de la salud acerca de los cuidados necesarios y de los
servicios especializados para su tratamiento; presentaron miedo, panico y negacion; y valoraron la fe en Dios en
la esperanza de la mejora del nifio. Consideraciones finales: el enfermero necesita desarrollar un proceso
educativo con la familia para que ella se sienta preparada y capaz de cuidar a esos nifios.

Palabras clave: Nifios. Tecnologias. Familia. Enfermedad Cronica. Enfermeria.
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