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RESUMO: Estudo qualitativo que objetivou identificar o conhecimento da familia acerca da condigdo cronica na infancia e dos
cuidados especificos a serem realizados no domicilio. Os dados foram coletados na clinica pediatrica do Hospital Universitario Lauro
Wanderley com sete acompanhantes das criangas com doenca crénica entre janeiro e abril de 2008. A técnica de coleta foi a entrevista
semi-estruturada. A interpretagdo dos dados seguiu os fundamentos da analise tematica. Os resultados revelam que as informagées as
familias tém ocorrido de forma sutil gerando dificuldades em apreendé-las por conter um contetido técnico e especifico do vocabulario
médico, impossibilitando o desenvolvimento da autonomia no cuidado com a crianga portadora de doenga cronica. O conhecimento da
familia acerca da doengca do filho é insuficiente para o desenvolvimento do cuidado no domicilio. A equipe de satide precisa interagir
com a familia desencadeando um processo de autonomia para o cuidado no domicilio.

DESCRITORES: Crianca hospitalizada. Doenga crénica. Familia.

FAMILY KNOWLEDGE ABOUT THE CHRONIC CONDITION IN
CHILDHOOD

ABSTRACT: The objective of this qualitative study was to identify the knowledge from the family about the chronic condition in
childhood, as well as specific care to be given in their home. The data was collected at the pediatric clinic of the Lauro Wanderley
University Hospital in Brazil, involving seven care takers of children diagnosed with a chronic disease between January and April of
2008. The collection technique was the semi-structured interview. Data interpretation followed the thematic analysis method. The
results reveal that the information given to the family has been given in a very subtle way and the mothers feel difficulties in learning the
orientations, given the technical and specific medical vocabulary. This impedes the development of autonomy in their administration of
care for the child who has a chronic disease. Mothers” knowledge about their child’s disease is not enough for the development of home
care. The health team needs to interact with the family, creating the domino effect towards a process of autonomous home care.

DESCRIPTORS: Child hospitalized. Chronic disease. Family.

CONOCIMIENTO DE LA FAMILIA SOBRE LA CONDICION CRONICA EN
LA INFANCIA

RESUMEN: Investigacion cualitativa que tuvo como objetivo identificar el conocimiento de la familia acerca de la patologia cronica en
la infancia y de los cuidados especificos que deben ser realizados en el domicilio. Los datos fueron recolectados en la clinica pediatrica
del Hospital Universitario Lauro Wanderley con siete acompaiiantes de los nifios con diagnéstico de enfermedad crénica, entre enero
y abril de 2008. La técnica de recoleccion fue la entrevista semiestructurada. La interpretacion de los datos sigue el método de analisis
tematico. Los resultados revelan que las informaciones a las familias han ocurrido de forma sutil y las madres sienten dificultades en
asimilar las orientaciones, ya que ellas poseen un contenido técnico y especifico del vocabulario médico, imposibilitando el desarrollo
de la autonomia en el cuidado con el nifio portador de enfermedad crénica. El conocimiento de las madres acerca de la enfermedad del
nifio no es suficiente para el desarrollo del cuidado en el domicilio. El equipo de salud necesita interactuar con la familia desencadenando
un proceso de autonomia para el cuidado en el domicilio.

DESCRIPTORES: Nifio hospitalizado. Enfermedad crénica. Familia.
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INTRODUCAO

Historicamente, a doenca cronica passou por
diferentes preocupacdes tanto tedricas quanto de
praticas do cuidado. Num primeiro momento, o
foco estava em conhecer as doencas, encontrar
medicamentos capazes de controlé-las ou aliviar os
sintomas e tratar as complicacdes. Posteriormente,
volta-se a preocupacdo em instrumentalizar as
pessoas com informagdes necessarias cuja expec-
tativa era a de adesdo ao tratamento. Em seguida,
busca-se voltar o foco para a prevencao por meio
de campanhas para orientar as pessoas a evitar ou
retardar algumas doencas.!

A condigdo crdnica na infancia altera o
cotidiano da crianca, muitas vezes, com limita-
¢Oes, principalmente fisicas, devido aos sinais e
sintomas da doenga. A hospitalizacdo permeia o
processo de crescimento e desenvolvimento in-
fantil modificando, em maior ou em menor grau,
o cotidiano, separando a crianga do convivio de
seus familiares e ambiente, especialmente para a
realizacdo de exames e tratamento a medida que
a doenga progride.?

O tratamento de doencas cronicas geral-
mente é prolongado, complexo e exige cuidados
constantes em relacdo a terapéutica em si e em
relacdo a determinantes que possam agravar o
estado de satide da crianca. E nesse contexto que
a familia precisa estar inserida no processo do
cuidar da crianca com doenca cronica. Para tanto,
necessita conhecer a patologia, suas manifesta-
¢oes e implicacdes, além de ter a sua habilidade
de cuidar estimulada, a fim de melhor assistir a
crianca. Assim, a familia poderd desenvolver um
cuidado cotidiano de qualidade e com autonomia,
prevenindo recidivas e agravos a satide da crianca
com doenga cronica.

As alteracOes desencadeadas na dindmica
familiar partem da necessidade de repetidas visitas
ao servico de satde, do uso de medicamentos, de
cuidados especificos, de recidivas e reinternacoes
hospitalares ao longo do processo que atingem
todos os seus membros. A incapacidade para lidar
com uma situacdo nova afeta as relacdes familiares,
quer entre irmaos, entre pais e filhos ou mesmo
entre os conjuges.’

E comum que os pais com crianca portadora
de doenga cronica apresentem dificuldades em
lidar com o seu filho. Eles se tornam expostos a
interagdes e situagdes muito complexas, exigindo
deles que lancem mao de préticas educativas para
regular o comportamento da crianga, muitas vezes

alterado, em funcdo das demandas médicas e de
cuidados com a saude.’ Buscar construir estraté-
gias que possibilitem restabelecer um novo equi-
librio familiar nesse processo é fundamental.

A enfermagem apdia a familia a partir do
momento em que informa sobre a condi¢do de
satude da crianca, comunica-se efetivamente com
os membros da equipe e familia, possibilitando
uma confianga matua,* e ajuda no enfrentamento
das condigdes impostas pela doenga cronica, visto
que é a familia que continuara desempenhando os
cuidados a crianga apds a alta hospitalar.

A literatura aponta que “identificando como
a crianga e sua familia convivem com a doenga,
qual a repercussao da doenca na dindmica in-
trafamiliar e/ou a contribuicdo do ambiente na
evolucdo da enfermidade, o enfermeiro podera
estar formando vinculos com familiares [...] e,
por meio destes, auxilid-los na convivéncia diaria,
na compreensao e no enfrentamento da doenga,
estabelecendo meios para facilitar o processo de
tratamento”.>7%3

Contudo, “o processo de adaptagdo das fa-
milias ndo é estanque, podendo a familia passar
de um periodo de controle da situagdo para outro
de falta de controle e retornar, novamente, a uma
fase de controle da situacao” .

Para que a assisténcia de enfermagem a crianca
com doenca cronica seja balizada na integralidade,
no respeito a vida e a cidadania faz-se necessario
apreender as necessidades de conhecimento apre-
sentadas pelas familias para que se sintam instru-
mentalizadas a cuidar do filho no domicilio.

Para tanto, o objetivo desta pesquisa foi iden-
tificar o conhecimento da familia acerca da condicdo
cronica na infancia e dos cuidados especificos a
serem realizados no domicilio, a partir das infor-
magoes recebidas dos profissionais de satide.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de natureza quali-
tativa, do tipo exploratéria-descritiva. As metodo-
logias de pesquisa qualitativa sdo “aquelas capazes
de incorporar a questdo do significado e da inten-
cionalidade como inerentes aos atos, as relacdes, e
as estruturas sociais, sendo essas tltimas tomadas
tanto no seu advento quanto na sua transformagao,
como construgdes humanas significativas”.”#*Tal
abordagem aprofunda-se no mundo dos significa-
dos das acoes e relacdes humanas.”

A pesquisa exploratdria tem como objetivo
explorar aspectos de uma situagdo e a descritiva
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objetiva descrever as caracteristicas de determina-
da populagao ou fenémeno.®

Este estudo foi realizado na Clinica Pedi-
atrica do Hospital Universitario Lauro Wan-
derley (HULW), Joao Pessoa-PB, a qual possui
capacidade para 32 leitos divididos em oito
enfermarias.

A coleta de dados foi realizada nos meses
de janeiro a abril de 2008 por meio de entrevista
semi-estruturada. Os sujeitos de pesquisa foram
seis mdes e uma avé que cuidavam das crian-
cas com doenca crénica no domicilio e estavam
acompanhado-as durante a internacao hospitalar,
periodo em que foi colhido o material empirico.
A selecao das maes foi aleatéria cujo critério de
inclusdo foi aceitar participar da pesquisa.

Apb6s autorizagdo dos sujeitos da pesquisa
a entrevista foi gravada a fim de assegurarmos
a fidedignidade dos dados a partir da apreensao
das falas dos sujeitos. As questdes norteadoras
foram — O que vocé sabe sobre a doenca do seu
filho? Quem lhe forneceu essas informagdes? Com
o conhecimento que vocé possui sobre a doenca
do seu filho, como vocé se sente cuidando dele em
casa e no hospital? O que mais vocé gostaria de
saber sobre a doenca do seu filho?

As entrevistas foram transcritas na integra
e o material empirico foi analisado a partir dos
principios da analise tematica.” Procedemos a
leitura exaustiva e repetida dos depoimentos,
fazendo uma relagdo interrogativa com eles para
apreendermos as estruturas de relevancia. Em se-
guida, processamos o reagrupando dos temas mais
relevantes para realizarmos a anélise final cujos
nicleos de sentido ficaram assim constituidos:
conhecimento da familia sobre a doenca do filho
e conhecimento da familia acerca dos cuidados ao
filho com doenca cronica.

A pesquisa atendeu a Resolugao N° 196/96
do Conselho Nacional de Satide e foi aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa do HULW, por
meio do protocolo N° 130/07 e todos os sujeitos
da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

No texto, a identificacdo das acompanhantes
foi procedida da seguinte forma: entrevistada 1
(E1), entrevistada 2 (E2), e assim sucessivamente
até a entrevistada 7 (E7).

ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

A faixa etaria dos participantes deste es-
tudo variou entre 26 e 43 anos de idade; o grau

de escolaridade foi desde o analfabetismo até o
ensino fundamental completo. Os diagndsticos
das doencas cronicas das criangas foram: hepatite
auto-imune, feocromocitoma, sindrome nefrética,
leucemia, hipertensao portal e neurofibromatose,
e talassemia.

Conhecimento da familia sobre a doenca
do filho

Cuidar de crianga com doenca crénica requer
habilidades especificas, conhecimento da doenga,
dos sinais, sintomas e das demais caracteristicas,
peculiares para cada tipo de patologia. Quando
ocorre a hospitalizagdo da criancga, a familia neces-
sita receber informacdes claras dos profissionais
de sadde e ter as duvidas esclarecidas para o que
o cuidado a essas criangas seja realizado com se-
guranca e autonomia. Ao conhecer a doenca do
filho, a familia estara instrumentalizada para o
cuidado e suprimento das demandas advindas da
condigdo cronica na infancia. Porém, informacoes
superficiais ou estritamente técnicas limitam as
possibilidades de a familia manter a doenga cro-
nica sob controle.

Eu sei que ele tem varizes no esofago, trombose na
veia porta, hipertensdo portal, neurofibromatose, que é
um tipo de tumor entre o nervo e o osso (E5).

Em muitos casos, a familia apenas reproduz
as informacgdes advindas dos profissionais sem,
no entanto, compreendé-las. Por se tratar de um
contetido técnico ficam inviabilizadas as condi¢des
necessarias para a familia cuidar do filho.

Varizes no esofago eu sei que sio veias que po-
dem dilatar a qualquer momento [...]. O significado
de plaquetas eu ndo sei, varizes também ndo, o tumor
da neurofibromatose eu pensava que todos os tumores
eram cancerigenos, mas, assim, até hoje nenhum deles
[referindo-se aos médicos] me explicou o significado
direitinho [...]. Eu estou informada, mas ndo entendo
tudo (E5).

O conhecimento da méae acerca da doenca do
filho mostra-se insuficiente, o que indica a neces-
sidade de melhorar a comunicagdo entre equipe/
familia, visto que alguns profissionais explicam de
modo superficial empregando linguagem técnico-
cientifica incoerente para a compreensao da mae.
Assim, dificulta-se a comunicagdo adequada de-
sencadeando obstaculos para que a familia se sinta
em condicdes de cuidar da crianca no domicilio e
no hospital.

A linguagem técnica dos profissionais pode
dificultar a compreensao dos fatores ligados a
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hospitalizagdo.” Ao empregar termos acessiveis a
compreensdo dos pais para falar sobre o estado
de satide do filho, pode-se reduzir a ansiedade,
preocupacdes e os medos destes,!*! além de
instrumentaliza-los a cuidar do filho de acordo
com as demandas singulares em cada momento
especifico de evolucao da doenca.

Os familiares relatam dtividas acerca da pos-
sibilidade de cura da doenga, gravidade, sinais e
sintomas, complicagdes, medicagdes, tratamento,
duracéo, causas e os riscos decorrentes dessas
patologias cronicas.

Eu queria saber, se ainda vai levar muito tempo
para ele ficar bom, se vai acontecer mais alguma coisa
além do que jd estd acontecendo (E3).

Queria saber se essa doenga vem mesmo do san-
gue, ou se vem do nervosismo, pinico, inseguranca e
isso causa a leucemia (E4).

Pra falar a verdade queria saber de tudo, detalhe
por detalhe assim, os riscos que ele corre a gravidade do
problema, o porqué de ele ter essas doencas (E5).

Eu tenho dvividas e tenho medo, porque ds vezes
sangra pela garganta, depois ela vomita sangue eu fico
morrendo de medo. Sobre isso eu ainda ndo fui escla-
recida (E6).

Eu tenho que perquntd a ele [médico], se esse
remédio pode eliminar esse ferro que td acumulado tudo
isso eu preciso saber (E7).

As incertezas decorrentes do déficit de co-
nhecimento mostram que as maes precisam saber
mais sobre a condi¢ao de saude do filho a fim de
desenvolverem habilidades para intervir com
autonomia sempre que necessario. Nesse sentido,
ressalta-se a importancia de os profissionais en-
volvidos nesse processo estarem cientes de que a
familia compreendeu as informagdes recebidas.

E necessério que os pais compreendam, por
meio de informacgdes sucintas e consistentes, o
estado de saude do filho, o tratamento adotado, o
diagnostico, os cuidados especificos e o seu papel
enquanto participante no processo de cuidar, para
que possam melhor assistir a crianca no hospital."

Para que a assisténcia a crianga com doenga
cronica seja pautada pela integralidade, é preciso
atender as necessidades da familia, cujos papéis
sao decisivos no enfrentamento da doenga junto
com a propria crianca e a equipe. Nesse sentido,
torna-se imprescindivel a compreensao das in-
formacoes a respeito de seu filho, durante todo o
processo de cuidado.

Uma comunicacao adequada entre familia/
equipe é aquela baseada em informagodes consis-

tentes, objetivas, esclarecedora de davidas e per-
meada de orientagdes. Esse tipo de comunicagdo
ajuda a tornar o cuidado mais humanizado."

Durante a hospitalizacdo, a familia precisa
receber informacdes sobre o estado de satide do
tilho, o diagnostico, a terapéutica, o prognoéstico, a
que exames sera submetido, enfim, tudo que sera
realizado com ele.

A Resolugao N°41/95 do Conselho Nacional
de Defesa dos Direitos da Crianca e Adolescente
(CONANDA) que trata dos Direitos da Crianca e
do Adolescente Hospitalizados, garante o direito
a que seus pais ou responsaveis participem ativa-
mente do diagnoéstico, tratamento e prognoéstico,
recebendo informagodes sobre os procedimentos a
que sera submetida.”

Para usufruir o direito de participar ativa-
mente do cuidado com o filho, durante todo o
processo de hospitalizagao, os pais carecem de
informagoes inteligiveis, e de profissionais dispos-
tos a informé-los de acordo com sua capacidade
de entendimento.

Ha profissionais que procuram explicar a
doenga em termos simples, relacionando-a a algo
do cotidiano vivido pela familia, sendo percepti-
vel, nesses casos, um maior entendimento acerca
da doenca e auxilio no enfrentamento da condicao
de satide da crianga.”

“A compreensdo da doenga por parte dos
pais possibilita um maior envolvimento nos cui-
dados, acompanhamento do tratamento, reducao
da ansiedade, cooperagao com a equipe”,*** con-
tribuindo de modo significante para a melhora
do estado de satde da crianca tanto no hospital
quanto no domicilio.

Ao solicitar esclarecimento acerca da doenca
do filho, a familia necessita de informacdes ade-
quadas a sua compreensao.

Eu disse pra ele [médico]: doutor, o senhor fale
pra gente como que € essa doencga, assim, prd gente do
interior mesmo, prd pessoa entender direitinho. Porque
tem vez que eles falam e a gente ndo entende né? Ai ele
disse: “Olhe, a gente ndo tem uns filtros de barro em
casa? Entdo o filtro de barro ndo tem duas viloulas? E
quando uma quebra, s6 funciona uma né? Pronto, esse
¢ o problema do seu filho, so funciona um rim o outro
ndo estd filtrando, por isso ele td inchado, a comida que
ele come a proteina dessa comida, ndo estd indo para o
sangue, td indo para urina, ai ele urina e joga aquela
proteina fora” (E3).

Quando o profissional se dispde a compre-
ender o problema e a ajudar a familia a se adaptar
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a nova situagao, por meio da comunicacao inter-
pessoal efetiva, é estabelecida uma relagao de aju-
da," o que facilita o enfrentamento dos familiares
durante a hospitalizagdo da crianca.

[...] eu conversava, as meninas [estagiarias de
enfermagem] liam nos livros, quando iam para casa
olhavam na internet, as enfermeiras traziam informagaio
para mim, [...] as meninas chegavam e traziam o livro
para gente ler, ela olhava no livro dizia assim: olha mae,
esse tumor faz isso e isso, e lia no livro para mim, estava
sempre procurando mais coisas, porque elas estudam
né? E eu entendia porque eu estudei até a oitava série
ndo foi muito, mas eu entendia (E2).

Arelacdo de ajuda é uma relacdo na qual pelo
menos uma das partes procura promover na outra
o crescimento, o desenvolvimento, a maturidade,
o melhor funcionamento e maior capacidade de
enfrentar a vida."

A capacidade materna de cuidar adequada-
mente do filho depende, entre outros fatores, de
escolaridade da mae.”> O entendimento da mae
acerca da doenca do filho e dos cuidados necessa-
rios facilita a comunicacdo no decorrer do processo
terapéutico, melhorando a possibilidade da adesao
ao tratamento. Isso é possivel por meio da adogao
de linguagem acessivel ao entendimento da fami-
lia, durante a troca de informacoes.

Neste estudo, identificamos que a familia
compreende superficialmente as recidivas, inter-
nacoes frequentes e a auséncia de cura, o que sdo
caracteristicas relacionadas as doencas cronicas:
[...] é uma doenga assim, que sempre tem que td aqui no
hospital (E1). [...] é uma doenga cronica, e essas doenga
cronica, ndo tém cura ndo, eu creio nisso (E2). Eu sei
que a doenga dele é seria, se ndo tiver um tratamento
sério ele pode chegar a morrer eu tenho certeza, mas se
eu colocar na cabeca que vou tratar dele bem sério, ele
fica bom [...] (E3).

A compreensao parcial da condigdo de sat-
de do filho, muitas vezes, esta relacionada a uma
comunicacdo nao-efetiva entre profissionais/
familiares.

Devido a doenca cronica ser uma condi¢ao
de curso longo, podendo ser incuravel, deixando
sequelas e impondo limita¢Ges as funcdes do in-
dividuo, requerendo adaptacao,'® é factivel que
algumas familias ndo entendam tais implica¢des.

Mesmo considerando um entendimento su-
perficial sobre a doenca do filho, algumas familias
unem seu conhecimento popular as informagoes
recebidas dos profissionais para explicitarem o
que sabem sobre a doenga.

Ele tem um problema, sindrome nefrotica nos
rins, e se ndo tiver cuidado ele incha direto. [...] porque
a doenga dele eu acho que é como uma massinha, como
um pelinho, ai eu acho que quando o0s rins nao estio
filtrando é por causa dessa massinha (E3).

Bom, eu sei que eu tenho um tipo de anemia
chamada talassemia, e o pai dela tem uma “S” que é
outro tipo de anemia, entdo, juntou 50% meu com 50%
dele, ai transformou em uma S talassemia, que é “S”
dele [pai] e talassemia minha [mae] [...]. A talassemia
¢é uma doencga, que o defeito estd na fabrica do sangue,
porque essa fabrica ndo produz dcido félico, que é uma
vitamina muito importante para a savide da crianga, ai
ela precisa substituir com remédio e bastante comida
de cor verde (E6).

Tais defini¢des sobre a doenga do filho
mostram-se influenciadas pelas informagoes rece-
bidas pelos profissionais, pelas crencas e valores de
cada individuo, agrupando sistemas referenciais
distintos tanto cientificos como populares.

Ao conceituar um episddio de doenga o
individuo utiliza seu conhecimento para explicar
a causa, o curso, a duracao dos sintomas, o diag-
nostico e o tratamento. A literatura aponta que sao
muito raros os modelos explanatérios exclusiva-
mente populares ou exclusivamente cientificos,
visto que a compreensao da doenca engloba, fun-
damentalmente, a interacdo de saberes, valores e
expectativas.

O conhecimento popular é o que mais tem
subsidiado a familia a conceituar a doenga do filho.
Eu sei assim né, que as pessoas mais velhas, antigamente
eles diziam que é quando, os olhos ficam amarelos, mas
é uma coisa simples, so sei isso (E1).

A superficialidade de informagdes tem ge-
rado incertezas em relacdo aos cuidados a serem
realizados pela familia. Independente de como a
familia explica a doenga, é indispensavel que saiba
desempenhar um cuidado com qualidade e auto-
nomia ao filho com doenca cronica. Para tanto, os
profissionais de satide precisam estar habilitados
a contribuir com esse processo.

Conhecimento da familia acerca dos cuida-
dos ao filho com doenca cronica

O tratamento de doencas cronicas geralmen-
te, é longo, complexo, demandando cuidados cons-
tantes em relacdo a terapéutica em si e em relagao
a determinantes que possam agravar o estado de
satude da crianga. A familia, como participante do
processo de cuidar, carece de orientagdes e infor-
magoes que instrumentalizem tais agoes.
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Em relacdo aos cuidados a serem realizados
no domicilio, a crianca com doenca cronica, a
familia salienta que recebeu informagdes dos pro-
fissionais de satide sobre: tratamento, alimentacao,
prevencao de acidentes comuns na infancia (que-
das, arranhdes, ferimentos com objetos péfuro-
cortantes), observagdo de sinais relacionados a
patologia que devem ser comunicados, no¢oes de
higiene para prevencao de infecgdes.

[...] dizem [os médicos] para ter cuidado com
ela, para ela repousar, ndo subir em alguma coisa e cair.
Eu acho que sei o suficiente, os médicos recomendam
a alimentacdo dela, tudo o que é importante para ela,
comer assim, bastante coisa verde, essas verduras
verdes, ele disse que é muito importante para ela,
tudo que eles explicam eu t0 seguindo para ver se ela
melhora, né?(E7).

A dieta é assim, ele come arroz, feijio, peixe,
frango, mas tudo sem sal, e suco de laranja, o pio de
um dia pra outro. Toma predinisona, espirinolactona,
caliamon amoxilina, calcitram B12, agora, quando ele
ndo estd precisando de cilcio, é so predinisona e espiri-
nolactona, so, [...] ndo deixar ele brincar com as mdos
no chio sujo, nem deixar ele se machucar, ter feridinhas,
brincar com faca, correr, porque quando ele se corta,
fere e demora para sarar, ai quanto mais demorar, ele
pode inchar (E3).

Elas me dizem pra eu ndo deixar ele ficar corren-
do, nem no sol, sempre de mdscara, ji que ele ti com
a defesa do corpo baixa, ficar repousando, nio receber
muita visita em casa e, se for possivel, separar um
quarto so para ele, e ndo deixar entrar muita gente no
quarto que ele dorme, principalmente pessoas gripadas,
resfriadas, nio deixar nem chegar perto dele, alimen-
tacdo com muito suco, liquido [...] disse que quando
ele tiver vomitando, ver a cotr, e os aspectos, tudo isso
foi a enfermeira que me disse, e a menina da nutrigcio
também me orientou, disse que quando ele tivesse com
diarréia, desse bastante liquido, evitar comida que tenha
oleo demais, manteiga (E4).

Ao compreender as orientagdes fornecidas
pelos profissionais, de acordo com as demandas
singulares de cuidado de cada crianga, a familia
assume papel fundamental no controle da doenca
cronica contribuindo no seguimento da terapéu-
tica adotada. Contudo, cuidar de crianca com
doenca cronica implica ampliar as habilidades e
competéncia da familia para cuidar do filho com
autonomia.

As informagdes fornecidas pelos profissio-
nais nao parecem estar sendo suficientes para que
a familia possa suprir as demandas de cuidado da
crianga no domicilio.

Eu cuido normal, ndo deixo ela correr, e a comida
tem pouco sal, [...] se acontecer alguma urgéncia, trago
para o hospital, somente, porque outra coisa, eu naio sei
fazer, ndo (E1).

Em geral, as familias se sentem pouco conhe-
cedoras do estado de satde do filho e, portanto,
inseguras ao prestarem o cuidado. Embora estejam
recebendo algum tipo de informacao sobre os
cuidados com a crianca, explicitam a necessidade
de os profissionais de satide ampliar essas infor-
magdes para que se sintam envolvidas no processo
terapéutico, pois é a familia que ird cuidar da
criancga no cotidiano no domicilio.

Assim, ter mais cuidado em saber o que é [refe-
rindo-se a doenca], saber o que eu devo fazer, porque
os médicos ndo dizem pra gente o que deve fazer |...]
como cuidar, tudinho, eu quero saber, o que é bom para
dar a ela (E1).

De acordo com modelo tedrico desenvolvi-
do por Engle, as habilidades maternas de cuidar
dependem diretamente da “satde fisica e mental,
autoconfianca, autonomia, do grau de escolarida-
de e meio cultural, do seu trabalho, tempo dispo-
nivel, da ajuda da familia e da comunidade”.>'¥
As informaces acerca da doenca e do cuidado
com a crianga influem no desenvolvimento da
autoconfianca e autonomia das maes."

Além de todos esses recursos, diante da
condigdo cronica na infancia, os profissionais de
sadde, participam ativamente no desenvolvimen-
to, aperfeicoamento de tais habilidades, devendo
para isso, utilizar-se de uma linguagem que as
maes possam entender.

Alinguagem é uma das formas simbdlicas de
comunicagdo, tais simbolos necessitam adaptar-se
a cada situacao para que a comunicagao seja efi-
caz, pois o que pode ser compreensivel aos olhos
dos profissionais, pode ser vazio, ou ter sentido
obscuro para os familiares."”

Mesmo quando as familias apreendem as
orientagdes dos profissionais, relacionadas ao cui-
dado da crianga, estas podem encontrar dificulda-
des pararealiza-las plenamente, “[...] necessitando
de praticas reguladoras do comportamento como:
nao deixar a crianga correr, para evitar que ela caia,
obedecer ao horario das medicacgdes, tais métodos
podem expor os pais a situagdes estressantes” >’
visto que a infancia é um periodo de muita ativi-
dade e interatividade.

E um caso complicado, preciso ter paciéncia com
ele, porque ele nao pode ficar correndo, nio pode fazer
isso e isso [...] se eu ndo entendo, imagine ele? Ele quer
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brincar, quer correr e ndo pode, ela [a médica] diz que
ele ndo pode machucar a cabeca, prd nao dar derrame,
prd pressdo ndo subir (E2).

A proépria convivéncia com a doenga do filho
no cotidiano vai instrumentalizando a familia a
prestar os cuidados. A observacdo diaria das re-
acoes do filho vai subsidiando as maes a estarem
alertas para possiveis problemas de satide, tanto
durante a hospitalizagdo como no domicilio.

Toda medicagdo que ele toma na veia, eu procuro
saber o que é, jd sei até a reacdo que ele vai passar, nin-
gquém nunca me explicou ndo, eu quem observo [...] eu
sei que ele também ndo pode ter raiva, porque a pressio
sobe, se ficar contente demais, a pressio sobe (E2).

O conhecimento de aspectos especificos
sobre a doenga tem capacitado a familia a rela-
cionar e a agir diante do aparecimento de sinais
e sintomas de agravamento da patologia. Ao ter
entendimento das informacdes recebidas a familia
se sente competente e tem uma certa autonomia
para cuidar do filho.

[...] pela urina dele eu sei. Quando ela td es-
pumosa, é porque a albumina do sangue td baixa,
ai, tem que tomar albumina prd substituir a que td
perdendo (E3).

A condigdo cronica na infancia requer que
os profissionais de satide estejam engajados em
desencadear permanentemente processos de
autonomizacao da familia para cuidar do filho.
Conhecer superficialmente sobre a doenca tem
gerado inseguranca e inviabilizado o cuidado
integral no domicilio. Assim, s6 sera possivel as
familias manterem autonomia se a elas forem da-
das condigdes de escolha. Para escolher, precisam
compreender o que se passa com seu filho.

A atengdo integral e humanizada a crianga
com doenca cronica e sua familia precisa estar
centrada nas necessidades singulares desse bino-
mio. O envolvimento e co-responsabilizacao da
familia no projeto terapéutico s6 serao viabilizados
quando ela se sentir instrumentalizada a cuidar
do filho, e nisso consiste a responsabiliza¢do dos
profissionais de satide. Quando a familia tem en-
tendimento minimo acerca dos cuidados, a conti-
nuidade do projeto terapéutico estara prejudicada.
Portanto, os profissionais de satde precisam estar
comprometidos com esse processo e acompanhar
essas familias nas suas dificuldades de cuidado,
fornecer informacdes ampliadas, diversificadas,
especificas e compreensiveis, que possam instru-
mentalizar ao maximo a familia a cuidar do filho
com doenga cronica.

CONSIDERACOES FINAIS

A proposta deste estudo foi investigar o co-
nhecimento da familia acerca da condicao crénica
na infancia a partir das informacdes recebidas dos
profissionais de satide, visto que estas interferem
no processo de cuidar da crianca. A comunicagdo
entre profissionais e familiares influencia direta-
mente o cuidado desempenhado no cotidiano,
especialmente no domicilio.

Os resultados apontaram a necessidade de
sensibilizagdo dos profissionais diante das difi-
culdades apresentadas pelas familias no enfren-
tamento das condicdes impostas pela existéncia
da doenca crénica do filho.

O fornecimento de informacdes sobre a
doenca, cuidados e tratamento devem ser efe-
tivados entre profissionais e familia de modo
claro, de acordo com a compreensao da familia,
pois a escolaridade tem se mostrado como fator
importante no processo de cuidar de um filho com
doenca cronica. Assim, podera ser estabelecida
uma relacao de compartilhamento de cuidados e
decisdes buscando-se a autonomia no cuidado do
filho no domicilio. Ainda que informacdes sejam
feitas dessa forma, é imprescindivel que os pro-
fissionais estejam sensiveis para ampliar o foco da
assisténcia em satide, abrangendo a familia como
parte fundamental no processo de cuidar da satade
da crianca com doenca cronica.

Tendo em vista ser a familia a cuidadora da
crianca quando esta ndo estiver no hospital, ela
precisa estar instrumentalizada para cuidar do
filho e, para tanto, precisa conhecer a doenga de
crianga, os cuidados especificos para cada situagdo,
o tratamento, e as demais peculiaridades de cada
crianca com doenca cronica.

Quando a familia esta informada, as habi-
lidades e autonomia no cuidado com a crianca
tornam-se evidentes favorecendo o estado de
satde da crianca. Os dados deste estudo permitem
concluir que as maes nao estdo sendo informadas
de modo claro acerca da doenca e dos cuidados
no domicilio, ndo possuindo, entao, habilidades,
competéncia e autonomia necessarias para lidar
com as demandas exigidas pela doenca cronica.

Fornecer informacoes a familia a respeito do
processo satide-doenca do filho é uma acdo que
deve ser incorporada na pratica do cotidiano da
assisténcia. A enfermagem precisa ter competéncia
para exercer essa atividade a fim de estimular e
auxiliar a familia a adquirir o controle da situagao.
Sabe-se que, quando a comunicacao entre enfer-
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magem e familia é eficiente, reduz a ansiedade dos
Ppais e aumenta a aceitacao e envolvimento desses
no processo de cuidar da crianga tanto no domi-
cilio quanto na hospitalizagdo. Assim, é possivel
facilitar a adesdao ao tratamento, favorecendo o
processo de enfrentamento da doenga e contri-
buindo para o crescimento enquanto individuo.

Tais profissionais precisam estar aptos para
identificar a necessidade de informagao que emer-
ge em cada situagdo singular em diferentes fases da
doenga e da hospitaliza¢do da crianga com doenca
cronica, respeitando o entendimento e o contexto
cultural de cada familia.

Para tanto, é indispenséavel que haja mudan-
cas na postura dos profissionais no cotidiano da
assisténcia e na formagao para que os mesmos es-
tejam capacitados a enfrentar situa¢des de cuidado
da condicdo cronica na infancia. Ao compreender
o processo saude-doenca do filho com doenca
cronica a familia terd competéncia no cuidado
no domicilio e conseguird administrar a situacao,
vivenciada por todos, com autonomia.
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