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RESUMO

Objetivo: Identificar alteragdes desencadeadas no cotidiano da familia que vivencia a experiéncia de doenca cronica na infancia. Métodos:
Pesquisa qualitativa do tipo exploratéria descritiva. Realizou-se o trabalho de campo em um hospital escola do Estado da Parafba
envolvendo como sujeitos, seis acompanhantes das criangas hospitalizadas por doenca cronica. A técnica de coleta dos dados foi a entrevista
semi-estruturada. Na analise dos dados foram observados os principios da andlise tematica. Resultados: As alteragdes mais relevantes
vivenciadas pelas familias incluem as dificuldades financeiras, para atender as novas demandas da crianga, e de acesso a servigos de saude.
Sentimentos como medo, dividas e inseguranca compuseram o cenario familiar. Conclusdo: Destaca-se que as familias demonstraram
interesse em ser incluidas no cuidado e em falar de seus sentimentos, ressaltando-se a importincia da escuta sensivel. Estabelecer vinculos e
formar parcerias ¢ um dos caminhos para a reconstru¢io humanizadora das praticas em saide.

Descritores: Crianca hospitalizada; Doenca cronica; Enfermagem pediatrica; Familia

ABSTRACT

Objective: To identify, in the family, the daily changes unleashed by experiencing a chronic disease on infants. Methods: Is a qualitative
research, descriptive and exploratory. The field work was conducted in a teaching hospital in the State of Paraiba, the research was
performed on six companions of children hospitalized for chronic illness. Data were collected through a semi-structured interview and
analyzed using the principles of thematic analysis. Results: The most significant changes experienced by families include financial difficulties
to meet the new demands of the child, and the access to health services. In the home environment were found feelings of fear, doubt and
insecurity. Conclusion: We highlight that families showed interest in being included in the care and in talking about their feelings; stressing
the importance of a sensitive listening. One of the ways to rebuild humanizing health practices is to establish linkages and the construction
of alliances.

Keywords: Child, hospitalized; Chronic disease; Pediatric nursing; Family

RESUMEN

Objetivo: Identificar alteraciones desencadenadas en lo cotidiano de la familia que vivencia una enfermedad crénica en la infancia. Métodos:
Investigacién cualitativa del tipo exploratoria descriptiva. Se realizé el trabajo de campo en un hospital escuela del estado de Paraiba,
envolviendo como sujetos a seis acompafiantes de nifios hospitalizadas por enfermedad crénica. La técnica de recoleccion de datos fue la
entrevista semiestructurada. En el analisis de los datos fueron observados los principios del analisis tematico. Resultados: Las alteraciones mas
relevantes experimentadas por las familias incluyen las dificultades financieras para atender las nuevas demandas del nifio, y las de acceso a los
servicios de salud. Sentimientos como miedo, dudas e inseguridad compusieron el escenario familiar. Conclusién: Se destaca que las familias
demostraron interés en ser incluidas en el cuidado y en hablar sobre sus sentimientos, resaltindose la importancia de un escuchar sensible.
Hstablecer vinculos y formar alianzas es uno de los caminos para la reconstrucciéon humanizadora de las practicas en salud.

Descriptores: Niflo hospitalizado; Enfermedad cronica; Enfermerfa pediatrica; Familia
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INTRODUCAO

A famfilia apresenta-se como um sistema composto
de vinculos afetivos, sociais e econémicos, os quais
compdem uma dinamica especifica. Tal dinamica é
passivel de mudancas em diversos momentos da vida
desses membros, exigindo dos mesmos estratégias
capazes de reequilibrar situa¢cGes momentaneas.

A desorganiza¢io do cotidiano da familia é acentuada,
sobretudo quando a crianca necessita de hospitalizacao
recorrente ou prolongada, fato comum em se tratando
de condicdo cronica, que pode se tornar, motivo de
sobrecarga as condi¢cSes de vida de todos os membros
da familia®. Segundo a Organizagao Mundial da Saide®,
condig¢bes cronicas sdo aquelas que abarcam problemas
de satde que persistem com o tempo e requerem algum
tipo de gerenciamento e cuidados permanentes. As
mesmas tém tido um crescimento vertiginoso, e faz-se
necessario melhorar os servicos de satde para trata-las
adequadamente.

Neste estudo, adotou-se a definicio de condicio
cronica na infancia como aquela que interfere no
funcionamento do corpo da crian¢a em longo prazo,
requer assisténcia e seguimento por profissionais de saude,
limita as atividades diarias, causa repercusses no seu
processo de crescimento e desenvolvimento, afetando o
cotidiano de todos os membros da familia®.

Portanto, a doenga cronica é um agente estressor capaz
de atingir o desenvolvimento normal da crianga e as relagoes
sociais do sistema familiar®. Além disso, a familia pode
apresentar despreparo psicolégico para o enfrentamento da
condi¢do cronica na infancia, desfavorecendo a adaptacao
da crianca e da propria familia a nova situagao®. As mudancas
na vida da crianca e da sua familia, ao se depararem com a
doencga crénica, ndo englobam simplesmente altera¢Ses
organicas ou fisicas da crianca doente, mas perpassam este
angulo e promovem alteragbes emocionais e sociais em toda
a familia, as quais exigem constantes cuidados e adaptacoes®.

Com a hospitalizacio da crianga, o cotidiano da familia
passa a ser organizado em fun¢do do tratamento, que se
constitui em momento de grande ruptura dos lagos familiares®.
A familia experimenta a desorganizagio de suas rotinas ¢ um
terrivel sofrimento gerado pela convivéncia limitada,
desencadeando uma desestruturacio familiar®. Sentimentos
como incerteza, impoténcia, ameaga e sensacio de descontrole
da situagio vivida, sao também apontados na literatura®? em
estudos sobre a vulnerabilidade de familias ao vivenciatem a
hospitalizaciao de um filho com doenca cronica.

O estudo acerca do cotidiano da familia no enfrentamento
da doenca cronica na infancia fornecera informacoes relevantes
que poderio influenciar no modo de produgio do cuidado
a essas familias, que buscam se adaptar as mudangas
decorrentes da doencga de um filho. Portanto, este estudo teve
como objetivo identificar as altera¢cbes desencadeadas no
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cotidiano da familia que vivencia a experiéncia de doenca
cronica na infancia.

METODOS

Trata-se de pesquisa do tipo exploratoria-descritiva de
natureza qualitativa. O trabalho de campo foi realizado na
Clinica Pediatrica de um hospital escola do Estado da Paraiba
nos meses de junho a julho de 2008. Os sujeitos da pesquisa
foram cinco mies e uma avé (cuidadora principal no
cotidiano) de ctiancas com diagnéstico definido de doenca
cronica que estavam acompanhando as mesmas durante o
petiodo da coleta dos dados e que aceitaram participar da
pesquisa. Considerou-se o acompanhante da crianga no
hospital como representando a familia. Os diagnosticos das
criancas eram: Sindrome Nefrotica, Anemia Falciforme,
Lapus Eritematoso Sistémico, Sindrome de Edwards
(Trissomia do 18), Purpura Trombocitopénica e
Feocromocitoma. Foram seguidos os aspectos éticos da
pesquisa contidos na Resolugiao n° 196/96 do Conselho
Nacional de Satde, tendo sido o projeto aprovado pelo
Comité de Etica do hospital selecionado (Protocolo n® 028/
08). Todos os sujeitos assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e foi mantido o anonimato dos sujeitos
da pesquisa.

A técnica utilizada para a coleta dos dados foi a entrevista
semi-estruturada contendo as seguintes questoes norteadoras:
Como tem sido o dia - a - dia da familia ap6s a descoberta
da doenca cronica do seu filho (neto)? Como a familia tem
se reorganizado para enfrentar as mudangas ocorridas? A
familia tem recebido algum tipo de ajuda, desde que foi
descoberta a doenca da crianca? Apds a anuéncia dos
sujeitos, as entrevistas foram gravadas em um MP3 e
transcritas na integra. Os dados obtidos com a transcri¢io
dos depoimentos foram analisados, seguindo as etapas da
analise tematica que é definida como uma descoberta dos
“nucleos de sentido que compdem uma comunica¢ao, cuja
presenca ou frequéncia signifiquem alguma coisa”®.
Realizou-se leitura exaustiva e repetida das entrevistas a fim
de apreender os nucleos de sentido que ficaram assim
construidos: dificuldades financeiras e de transporte;
distanciamento dos membros da familia e conflitos intra-
familiares; reorganiza¢ao do cotidiano da familia; sentimentos
da familia, serdo apresentados e discutidos a seguir.

RESULTADOS

Identificou-se nos depoimentos que a familia que
vivencia a doeng¢a cronica na infincia passa por um
processo de reorganizagcio do seu cotidiano e a
percepgio, pela equipe de saude, das demandas singulares
de cuidado dessas familias auxilia a reconhecer as
dificuldades enfrentadas e a mobilizar recursos para o
enfrentamento e adaptagio.
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Dificuldades financeiras e de transporte:
Considerando que o tratamento da doenca cronica requer
internagoes periddicas e acompanhamento continuo, o seu
enfrentamento exige da familia mais do que disponibilidade
de tempo, pois exige dedicacao, reorientacdo das finangas,
reorganizacio de tarefas e todo o empenho dispensado a
um de seus membros na tentativa de reorganizar a vida, a
partir dessa nova circunstancia. As familias podem nao
suportar por muito tempo o enfrentamento das condi¢Ses
impostas pela doenca e seu tratamento. As dificuldades
financeiras enfrentadas tornam a experiéncia de vivenciar a
doenca cronica na infancia ainda mais dolorosa.

“As vezes tem um exame pra fazer e a gente nio tem com o que
fazer, ¢ a pessoa ndo pode nem dar uma alimentagio certa dela que
¢ pra dar. Deus sabe como é que vai ser dagui pro final, como é que
a gente vai arcar com essas despesas” (EG)

“Unm saldrio minino que eu recebo dele (beneficio), mas que nao da
pra muita coisa no. 415 ¢ dinbeiro? E, mas quando vocé junta casa,
comida, remédio, ds vezes falta gds, eu fico sem comprar o remédio on
entdo eu fico sem o gas. O remédio que ele toma pra pressio ¢ R§
27,00 ai tem o Label (ranitidina) que é R§ 32,00, ds vezes, ndo dd
pra o més, tem que comprar ontra caixa. E muito dificil” (E1)

No intuito de contornat essa situacio, as familias lancam
mao de diversos meios para, aos poucos, irem pagando
as despesas do tratamento da crianga.

“Ouando ele adoecen passei muita dificnldade com ele, porgue
tive que morar na casa dos outros [...] porque eu pagava alugnel, ai
ficava muito dificil” (E1)

“Meus bichos (animais criados em terreiro) |[...] en mato, vendo,
pra ajudar, pra alimentar ela, pra comprar remédio pra ela” (E3)

“Mas a gente tem que ir se desfazendo do que temr enquanto tem
pra ir gastando com ela. |...] Eu jd tenbo dois empréstimo que eu i3,
depois do problema dela, do men pagamento, por conta da medicacao
que en compro tudo e a medicacio é muito cara” (E0)

Outra alteragdo importante na dinamica familiar se refere
ao abandono total ou parcial do vinculo empregaticio, na
maioria das vezes por parte da mie, para acompanhar a
crianga em seu tratamento e hospitalizagoes.

“I...] eu trabalhava, mas en deixei de trabalbar pra tomar conta
dele. A7 eu fui morar com a minba irmd porque en pagava aluguel.
[-..] tinba men cunbado gue falava direto porque en tava dentro de
casa e tinha que dar de comer a T, ndo tinha como trabalbar” (E1)

Sempre que possivel, as familias recorrem aos meios
legais para manter seu emprego, utilizando-se de atestados
médicos e férias, a fim de poder acompanhar
integralmente seus filhos doentes.

“Eu trabalhava e tive que me afastar pra tomar conta dela”
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(licenga) (E3)

“Men trabalho, agora quando eu vim ¢ figuei com ela aqui (1°
internagao), que retornou, eu levei atestado. Agora dessa vez que eu
vim 10 de férias. Quando en voltar, eu tenho que levar um atestado
médico de como en estava no HU internada com ela” (E0)

Considerando que a maioria das familias entrevistadas
ndo residia na cidade onde a crianca estava internada, as
dificuldades relacionadas ao transporte aparecem também
como fator relevante.

A passagem de ld (cidade de origem) pra ci é R§ 65,00 cada
pessoa” (E6)

Para esta familia, sobretudo, o transporte até a capital
surgiu como uma grande alteracio no orcamento e na
rotina familiar, visto que a cidade em que os membros
residem nao oferece condi¢es para que a crianga faca o
tratamento que necessita na cidade onde mora.

Distanciamento dos membros da familia e
conflitos intra-familiares: Devido a necessidade de
hospitalizacOes frequentes, as familias se distanciam dos
outros membros do nucleo familiar que ficaram em casa.

“Desde sibado que ele (0 marido) nao veio ainda porque o
transporte ¢é dificil. Porgue a pessoa com dinbeiro ¢é bom, mas sem
dinbeiro! Como vem? [...] nem por telefone en converso (com ele),
porque ld nem telefone pega” (E2)

O distanciamento dos outros filhos durante as
hospitalizacGes é uma alteragao freqiiente, e relatada pelas
familias entrevistadas como uma grande dificuldade e
motivo de preocupagio.

“I...] tems noite gue en ndo durmo somente pensando, en penso que
eu 10 aqui (no hospital) e eles ld |...] se eu tivesse um carro” (E2)

“Me sinto preocupada em deixcar a minbha casa, em deixar as
outras criangas ld” (E0)

Da mesma forma, os filhos que ficaram em casa reagem
a situacdo e sentem a falta da familia completa em casa.

“Men filho diz: Ab, mainba, a senhora ja vai de novo, mainha, nao
vai nao |...J. A senbora também sé quer ficar com T no hospital” (E1)

Ab! Eles perguntam quando ¢ que en venho (pra casa), en
digo: ab, meu filho, sei nao. Ficam tudo chorando” (E2)

O afastamento dos membros da familia pode alterar
as relagoes familiares, sobretudo a vida conjugal do casal,
desfavorecendo o enfrentamento da situacio.

“Porgue ele (marido) ti com ontra e ela nio quer que ele veja

eles |[...] eu me separei dele, mas os meninos nao tém nada a ver, e,
as vezes ele liga, mas ligd nio ¢ a mesma coisa, né? Separei porque en
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vivia em hospital por conta de T e também porque ele arranjon
outra mulber pra ele. |...] Depois que a gente se separon eu sofri
mito porque na hora que eu mais precisava, ele me abandonon. Ele
devia entender que tem um filho doente” (E1)

Quando a dinamica familiar ja era conflituosa antes
do aparecimento da enfermidade, a doenca cronica passa
a ser um fator estressor a mais no ambiente ja tumultuado
em que vivia a crianca. Diante de tal problemitica, e a
partir do abandono dos pais, a avé da crianga apresentou-
se como unico vinculo familiar capaz de lhe assegurar
protecio e cuidado. Ao se reportar a relacio dos pais
com a crianca, a avé afirma:

“Sei nao, sei que eles brigavam muito, (0 pai) cortava ela todinba
de faca, era um aperreio, ele judiava muito dela (da mae). |...] ai
ela nao aguenton o pan, abandonon ele, deixcon a menina e ele também.
Ai mataram (o pai) e eu apanbei a menina, até boje. |...] quem tem
a gnarda dela sou en” (E3)

Reorganizagdo do cotidiano da familia: A
preocupag¢do com o lar mostrou-se presente na vida das
mulheres que desempenhavam o papel de donas de casa
e, em funcdo de acompanhar o filho no tratamento,
precisam delegar essa funcio a outra pessoa.

A casa fica um desmantelo 5. |...] Quando e 16 em casa en
oriento” (E1)

A casa fica mais ou menos, né, porque se a gente tiver e casa
¢ outra coisa, né? [...] a casa ficon bem abandonada, porque a gente
cuidava da casa” (E2)

“Nao é como en, mas td la. Eu me sinto preocupada em deixar
a minba casa” (E6)

A possibilidade de mudanca de cidade para as familias
entrevistadas vindas do interior para a capital para o
tratamento da crianca mostrou-se dificil de ser enfrentada,
entretanto, claramente necessatia no entendimento das familias.

“Fez um excame I (cidade de origem) e depois ele (médico) disse: ¢
uma doenga que vai fer um tratamento e esse tratamento s vai ser no
HU (capital) [...], tem que fazer exanme de dois em dois meses, tem que
passar no cardiologista’ [...]. Que tem que td sempre olhando ela, né,
porgue de nma hora pra outra pode aparecer alguma coisa, né?” (EG6)

Todavia, o surgimento de uma oportunidade de
tratamento ainda mais longe de casa, em outro estado ou
regido, gera angustia para as familias.

“Eu sinto vontade de ir pra la (Sao Panlo) porgue realmente ¢
a satide da minha filba que estd em jogo, mas ao mesmo tempo eu
ndo posso, nio sei como resolver” (E6)

Em situacbes como essa, as alteracdes desencadeadas
pela condi¢do em que a familia se encontra, como a
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preocupacdo com o trabalho e o distanciamento do
marido, se apresentam de maneira ainda mais concreta.

“Eu falei com a médica agui e ela disse que fosse |...], fosse pra morar
porqute o tratamento dela é prolongado e en ir en néo posso porque eu tenho
0 men trabalho e en nao posso abandonar, e men marido nao pode tanmbéns
sair de casa pra ficar ld definitivo, morando li com ela. Eu aqui e ele /g,
como € gue pode? Eiu ndo sei como vai ser” (E6)

O cotidiano da familia assume novas caracteristicas e
as palavras luta, batalha e sacrificio sdo usadas para
expressar suas viveéncias nesse processo.

“O inicio foi uma luta muito grande |[...] € muito cansativo, seis
anos de luta” (E1)

“Dems um ano e pouco que a gente ta lutando” (E5)

%A1 agora a gente vem batalhando, conseguindo, mas com muita

dificuldade” (EG)

A falta de apoio de outras pessoas no cuidado a
crianga assevera a sobrecarga da familia, especialmente a
cuidadora principal, em geral a mie.

“Bu ndo tenho ninguém, ninguém, ninguém. So ¢é eu e eu e
acabon-se. Se eu passar um més aqui, toda vez € eu, en, en. V'océ
ndo vé ninguém com ele, de jeito nenbum” (E1)

A vida da familia antes do aparecimento dos primeiros
sintomas da doenca, para todas as entrevistadas, ¢ definida
como normal, sem muitas preocupagoes.

“Era bem |[...] os meus meninos toda vida foram sanddvel” (E2)

“Eu trabalhava na casa dos outros e deixava ela na creche” (E3)

“Era alegre, sandavel [...] (a vida) era um pouco sem
preocupagdo” (E0)

A partir do aparecimento dos primeiros sinais e
sintomas da doenca, essa normalidade é afetada e a
preocupagio com a saide do filho comeca a fazer parte
do cotidiano da familia.

“Ela ficou amarela, os olbos amarelos, o xixi também, ela ficon
toda amarela, |...] dando febre, 56 vivia deitada, foi muito dificil. |...]
Eu sentia tristeza, desgosto, aperreada. |[...] Ele (marido) sempre
corre pensando que ela vai morrer, ele fica desesperado” (E2)

“Comegon a inchar a barriga |...]. Ai en figuei cismadal A
barriga do menino crescendo, crescendo, en 56 comecei a cismar mais
um ponco guando comegon a inchar o rosto, os olhos, depois passon
pras pernas, pros bragos, ai en vi que a coisa tava ficando séria. Ai en
corri pro hospital. Eu senti um frio na barriga |...] é que ele tava tao
esquisito, se vocé ver, ele fava tio inchado [...] en ndo sei nem explicar
0 que eu senti naguela hora! Eu fiquei desesperada porque en nunca vi
uma crianga chegar no estado gue ele chegon” (E5)

“Comegon com dor no tornozgelo, depois nos punbos, nos joelhos
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¢ veio pros dedos. Eles (familia) ficaram muito preocupados, ficaram
tudo com medo do que podia ser” (E6)

Sentimentos da familia: Ao serem questionadas sobre
os sentimentos em telagio ao sofrimento da crianca durante
a hospitalizacao, as entrevistadas explicitam que sofrem com
a dor de seus filhos, diante dos procedimentos a que sao
submetidos, mas que esse processo ¢ inevitavel para o
tratamento necessatio para a melhora da crianca.

“Ab! Eu sofro igual com ele ou sendo pior porque en vejo ele
gritando. Eu acho que en sofro o dobro, é muito doloroso pra uma
mae vé o filho furando (na pungio venosa)! Mas en prefiro vé ele
Sfurar, tomar o remédio e ficar bom do que ndo vé ele furar” (E1)

“Ab! Eu fico meio triste, eu sei que ele vai sofrer, vai ser furado,
tem que dar a medicacdo na veia. Jd foi furado tantas veges, men
Deus! Mas depois eu levanto a cabeca e penso que se € pra o bem dele
e vou deixar, sei que ddi muito, mas vou deixar” (E5)

A partir dos primeiros sinais e sintomas, até a
descoberta da doencga crénica, a familia vivencia
momentos de confusiao, ansiedade e medo.

“Uns diziam que era por cansa da anemia, outros que era
outra coisa, mas a gente tem que saber, correr atrds pra saber
realmente o que é gue tem. Eu tava comegando a ficar com medo,
porgue quando tem pessoas pra animar, é bom, mas quando tem
pessoas pra desanimar, ai vocé ji vai ficando meio confusa [...] en
sentia desanimada” (E5)

O momento do diagndstico da doenca cronica, para
algumas familias, estd estreitamente vinculado a
preocupacio com o futuro da crianca. Para outras, a mesma
situagdo ¢ percebida como um momento de tristeza, um
verdadeiro divisor de 4guas na hist6ria do nucleo familiar.

“Eu sentia que en ia enfrentar uma barra muito grande, muito
complicado” (E1)

“Eu tinha desgosto (quando a filha adoecen), mas é assim mesmo,
a gente quer que ela figue boa” (E3)

“Eu fico meio triste porque en fico imaginando assin, men Deus,
serd que vai chegar o ponto de ele ficar rapag e ainda fter essa
doenga?” (E5)

“Depois que descobriram foi que a gente ficon mais preocupado
ainda porque a gente sabe que ¢ um problema cronico, que tem que
td sempre no médico. |...] Ndo sei nem excplicar, a gente como mde
sente tudo, td ali, pra mae uma doenga do filho déi dentro” (E0)

A doenca cronica altera os modos de andar a vida das
familias que passam por momentos de vulnerabilidade,
pois estas nao se mostram preparadas para o enfrentamento
da condi¢io cronica na infancia.

“I...] porque as coisas muda quando vem uma crianca assim
pra gente, muda tanto! Pra mim mudou porgue e era assim, muito
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nervosa, en tinha panico de doenga, horror a doenca, horror, horror
[--] porque ‘destabiliza’ um pouco o emocional da gente” (E4)

O isolamento social da familia pode estar relacionado
a propria histéria de vida a partir da doenga, dificultando
o seu enfrentamento e aceitacio.

“Eu ndo converso com muita gente ndo. Sou muito trancada
sobre esse assunto. Nao gosto de ficar me abrindo pra ningném nao.
Isso foi depois que ele adoecen” (E1)

A possibilidade de uma nova hospitaliza¢io gera
sentimentos diversos nas familias como tristeza,
nervosismo, estresse, preocupacio ¢ ansiedade.

“Ele (0 marido) fica meio triste, né porque meu filho vai passar
por tudo aguilo de novo |...]. Eu fico meia triste também, eu sei que
ele vai sofrer” (E5)

“Eu fico pensando: meu Deus, serd que eu vou vir (voltar para
casa) logo?” (E2)

“Fico nervosa guando tem algum retorno pro hospital on entio
guando aparece algnm problema como apareceu agora (lesies de face —
Liipus Eritematoso Sistémico) e de repente en venho sem nem marcar
uma consulta [...J, eu fico muito apavorada, fico muito nervosa, ffico
mitito estressada, a gente nao sabe nem como fazer” (EG)

O desespero e o esgotamento fisico e emocional da
familia que se sente sobrecarregada sdo superiores a
esperan¢a em um tratamento prolongado.

“(Choro) ]d passei por muita coisa, en ja nio 10 agnentando mais,
en 56 queria que Deus desse uma solugio na minba vida: ou men filho
ficasse bom ou Deus levasse. Deus me perdoe, mas sao essas duas coisas
que en quteria porquie eu ndo agnento mais! 10 me sentindo muito cansada,
ndo € brincadeira nao, nao 19 agnentando mais nao, nao 19!” (E1)

O temor da morte emerge junto ao despreparo das
familias.

“Eu digo gue Deus me prepare muito (para a morte do filho) porgue
¢ mutito dificil. E numito dificit, muito, niuito, nuito mesmo!” (E1)

“Pensava de (ela) morrer porque ela chegon aqui (no hospital)
muito mal mesmo. E: porque a gente pensa muito, Ave Maria!
Quando a gente vé um filho em casa, a gente fica muito desesperado,
aperreado. Eu pensava que ia morrer logo, € o gue en penso” (E2)

“Eu senti medo porque en achava que ele ia morrer” (E4)

A resignacio faz parte dos sentimentos expressados
nos depoimentos.

“...] a sindrome dele [...] ¢ uma sindrome grave, isso eu pesquise,
ele ndo ia passar da gestacdo, provavelmente ia morrer nos primeiros
meses de vida |...], poderia viver unm més, dois meses, ele tem quatro.
Entao en vou achar ruim porque ele tem essa sindrome, porque ele vai
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fazer uma gastro (gastrotomia), porque ele t com veia dissecada, que
ele vai ser um débil mental? Nao, en tenho que dar gragas a Deus por
ele 1 vivo hoje. Ein nao von por aquele lado das limitagoes dele nao, en
vou pelo lado das alegrias mesmo porque ele, mesmo assim, ele ta
Iutando pra viver ¢ ele cada dia que passa ele ti vivendo. Eu sei de
tudo, eu fico triste, mas ao mesnio tempo en 10 contente, eu 10 cz/qgre, eu
13 agradecendo a Deus porque ele 1d vivendo a cada dia |...] O dia
gue Deus guiser levar, ele vai levar. Vou sofrer? Vou. Vou sentir
Jfalta dele? VVon. Mas ¢ aquela coisa, ¢ agradecer cada dia que ele
passon vivo, é isso. Entdo, cada dia que ele passa vivo, me conforta, me

alegra” (E4)
DISCUSSAO

Os resultados apontaram que as familias de criancas
em condi¢do cronica tém o cotidiano alterado a partir do
estabelecimento do diagnéstico, o que sera discutido a
seguir. Ap6s o impacto do diagnéstico, uma das primeiras
preocupagdes da familia é saber como sera o futuro da
crianca. As dificuldades financeiras preocupam as
familias que precisam se reorganizar para o tratamento do
filho doente. A doenca cronica, aliada as “dificuldades
impostas pela situagio de pobreza”™, por exemplo, pode
comprometer o tratamento da crianga.

Soma-se aisso a necessidade, muitas vezes, de abandonar
o emprego para acompanhar o filho em suas frequentes
consultas e hospitalizacoes. Tal fato pode gerar conflitos intra-
familiares. Em estudo!® com maies de baixa renda, o titulo
de cuidadora esta implicito ao papel da mae, sendo a mesma
a responsavel pela sadde dos filhos. Logo, em situa¢oes de
doenca, ¢ a mae que adapta o seu horario de trabalho, ou
até mesmo desiste dele, para atender as necessidades dos
filhos. Em nosso estudo, dados semelhantes foram
encontrados. As maes que patticiparam do estudo assumem
a responsabilidade pela adequagio das suas atividades com
as necessidades de seus filhos, cabendo a elas, inclusive,
quando necessatio, a desisténcia do emprego para melhor
atender as demandas da crianca doente. Essa alteracdo na
dinamica familiar gera diminui¢do do or¢amento, podendo
aumentar os niveis de estresse no relacionamento da familia.

Ao acompanhar o filho doente, a mae se distancia dos outros
membros da familia. Essa, sem duvida, é uma alteracio do
ciclo vital da familia, uma experiéncia desestruturante para todos
os membros e um momento de grande ruptura dos lagos
familiares™*?. O distanciamento dos outros filhos gera angtistia
e preocupagio. Quem acompanha a crianca hospitalizada
percebe-se diante de um conflito emocional, ja que as demandas
da hospitalizacdo da crian¢a nio substituem as pré-existentes,
ou seja, a mae se sente dividida entre as preocupacdes com o
lar, os outros filhos, 0 marido, a alimentacao desses, a escola e,
20 mesmo tempo, com a crianga doente.

Nas familias em que houve a separacdo do casal, o
enfrentamento da doenca cronica se tornou ainda mais
doloroso pois, sobrepondo-se a esta situa¢ao, o cuidador
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da crianca sente-se abandonado e sem apoio.

A distancia gerada pelas hospitalizagbes recorrentes
ou, ainda, pelo longo tratamento exigido pela doenga
cronica, pode transformar as relacoes familiares,
sobretudo, a vida conjugal dos responsaveis pela ctian¢a®,
vulnerabilizando os relacionamentos familiares.

A doenga cronica na infancia pode ser capaz de abalar
as relacoes familiares®?, “as quais sio dependentes da
carga e estrutura familiar singular de cada individuo”®?,
por vezes dificultando o enfrentamento da doenca
cronica, o que reforca a necessidade de cuidados e atengio
para toda a familia. “A familia se transforma juntamente
com o paciente, em busca da estabilidade do processo
de aceitacio da doenca”®. O fortalecimento dos lacos
familiares é fundamental para que a familia se sinta em
condicoes de lidar com a situacio.

A reorganizacdo do cotidiano da famfilia exige o
envolvimento de todos seus membros. Na busca do
tratamento adequado para a crianga, além da dificuldade
de transporte, muitas vezes a familia se reorganiza para
tentar mudar de cidade™. Assim, a doenca cronica
ultrapassa os limites do corpo da crianca e atinge toda a
estrutura familiar, a partir da quebra de suas rotinas,
passando pelo orcamento e relagdes familiares e abalando
emocionalmente todos seus membros. No hospital, a
sobrecarga emocional pode se apresentar de modo
silencioso, exigindo sensibilidade e escuta atentiva por parte
da equipe multiprofissional a todas as demandas da familia.

As palavras luta, batalha e sacrificio simbolizam os
sentimentos das familias, 0 modo como elas percebem
o momento que vivem e, sobretudo, expressam a idéia
de cansaco, esgotamento e a certeza de que o sofrimento
pode se estender por muito tempo.

O “sofrimento fisico e emocional”? gerado pelo
ambiente hospitalar e a sobrecarga imposta pelas
hospitalizagcdes recorrentes e/ou prolongadas® sio
percebidas em alguns depoimentos, e traduzem o quanto
a condi¢do cronica na infancia é capaz de alterar o
cotidiano familiar, sobretudo quando a familia ndo conta
com uma rede de apoio no cuidado a crianga.

A rotina familiar, ou seja, aquilo que se apresenta como
normal para as familias entrevistadas, é ameacado quando
surge uma situa¢ao de doenga. Sobre a condicio cronica e
a normalidade, a literatura® aponta que a doenca
apresenta-se como um “desvio do normal” e “esse normal
passa, entdo, a ser sinonimo de sadde”. Nesse sentido, a
normalidade da dinamica familiar antes do inicio da doenca
cronica ¢ alterada a partir do aparecimento dos primeiros
sinais e sintomas e, geralmente, marcada pela ansiedade e
preocupagio dos pais e familiares.

Em estudo!"” com maes de criangas portadoras de cancet,
os autores salientam que as duvidas sobre a doenca e como
agir e cuidar do filho se apresentam como componentes do
tratamento da crianga apds o diagndstico.
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Cotidiano da familia no enfrentamento da condigio cronica na infancia

Acompanhar o softimento dos filhos ¢, para as familias,
uma situa¢do geradora de angustia, dor e ansiedade.
Estudos®!*'? mostram que os procedimentos dolotosos sao
momentos dificeis e de completa impoténcia para as familias,
ja que nada podem fazer para aliviar o softimento do filho®”.
Os depoimentos deste estudo revelaram que as maes sofrem
com a dor dos filhos e que isso ndo tem como ser amenizado.

As familias que vivenciam a condi¢do cronica na infancia
podem apresentar certo isolamento social"'. As
entrevistadas verbalizam a ocorréncia de movimento de
introspec¢ao, que alterou os modos de andar a vida da familia.

Sentimentos de angustia, tristeza, nervosismo, ansiedade
e medo de morte explicitam a vulnerabilidade das familias
no enfrentamento da condi¢@o cronica na infancia, gerando
estresse no nucleo familiar como um todo. Por vezes, a
familia chega ao seu limite, explicitando um esgotamento
tdo profundo que nio encontra forgas fisicas, mentais,
espirituais e sociais para prosseguir. Por outro lado, quando
a expectativa de vida da crianga é superada, a familia mostra-
se resignada e centrando suas energias na possibilidade de
ter mais um dia de convivéncia com o filho.

Diante o exposto, assim como em outros estudos
610121416 jdentificamos que as alteragdes ndo acometem
somente as ctiancas em condicio cronica, mas também
suas familias e o meio social em que vivem, pois a doenca
altera os relacionamentos, interferindo na atitudes de todos.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo identificou algumas das diversas
alteracGes que envolvem o contexto das familias ao
vivenciarem a condi¢do cronica na infancia. As dificuldades
financeiras, aliadas aos gastos que envolvem uma
hospitalizacio prolongada e longe de casa, desencadeiam
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