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Interaciio com a Familia da Crianca Cronicamente Doente

As doencgas cronicas afetam a crianga, como
pessoa, e a sua familia como sistema, de maneira
intensa e sem retorno, ja que a doenca ndo € um
evento transitério. Torna-se necessdrio esclarecer
como as vérias doengas crénicas se manifestam ao
longo do curso da enfermidade e como isto afeta o
ciclo de vida da crianga e da familia, a fim de que
possamos avaliar e compreender como a familia
vivencia a situagdo de doenca cronica da crianga €
propor uma intervengio de enfermagem baseada nas
necessidades da crianga e familia. Primeiramente
podemos classificar a doenca crbnica em quatro
grandes grupos e quais as reagdes mais comuns da
familia (Quadro 1):

Quadro 1: Classificagio das doencas crénicas e reagdes da
Sfamilia.

A Y
DESCRICAO REACOES DA FAMILIA
Inicio abrupto: As doengas de
doenca de inicio agudo exigem
aparecimento da familia uma
clinico stibito, rapida mobilizagdo
diabetes juvenil. e capacidade de
administrar a crise.
= Inicio gradual: Este tipo de doenga
~ doenga que permite que a
apresenta inicio familia tenha mais
insidioso, sdo tempo para lidar
exemplos, asma e com as mudangas
artrite reumatéide trazidas pela
juvenil. doenga, tendo um
periodo maior de
ajustamento.

Elaine Buchhorn Cintra Damiao’

Lisabelle Mariano Rossato-Abéde’

DESCRICAO

REACOES DA FAMILIA

Progressiva: torna-se
mais grave com o correr
do tempo. a
incapacidade
desenvolve-se de modo
gradual e progressivo.
Ex.: cincer, diabetes
juvenil, artrite
reumatéide juvenil,
fibrose cistica do
pancreas.

Constante: o evento

Aqui, além dos perfodos
de alivio serem minimos,
novas demandas de
cuidado sdo
continuamente acrescidas
a rotina familiar, podendo
levéd-la & exaustdo.

Ap6s a fase inicial de

% inicial acomete a choque e desorientagdo da

§ pessoa com posterior familia, ela tende a

& estabilizacdio. A fase adaptar-se & situagdo de
cronica ¢ caracterizada doenga, criando cstratégias
por alguma seqiiela, que methor se adegiiem a
tornando a mudanga sua dindmica familiar.
semipermanente. Ex.:
trauma com paralisia.
Reincidente ou Muitas vezes a familia
Episoddica: alternincia consegue manter uma
entre periodos de rotina “normal”. O
pouca sintomatologia, sofrimento da familia estd
com outros de relacionado a freqiiéncia
e)fucerbagﬁo. Ex. das fases de crise e ndo-
ciincer em remissio; crise. bem como pela
asma. incerteza de ndo poder

prever quando serd a
préxima crise.
DESCRICAO REACOES DA FAMILIA

Nio encurtam a vida: A extensdo com que a
sdo as doengas que doenga crénica pode
geralmente ndo afetam encurtar a vida da crianga ou

%) o nimero de anos de mesmo levé-la & morte é

S vida da crianga. Ex.: a uma das grandes

% artrite reumatoide. preocupagdes da familia.

= Nas situagdes em que as

g doengas nao ameagam a vida

3| da crianga de forma

% iminente, como asma,

8 diabetes juvenil e artrite

reumatéide juvenil, as
familias podem tornar-se
superprotetoras e as criangas
acabam obtendo grandes
ganhos secunddrios, em
termos de atengio,
privilégios e afeto.
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DESCRICAO REACOES DA FAMILIA
Intermediario: sio A extensdo com que a
doengas imprevisiveis. doenga cronica pode
Ex.: diabetes juvenil e encurtar a vida da crianca
asma severa. ou mesmo levé-la a morte é
uma das grandes
preocupagdes da familia,
Nas situagdes em que as
doengas nao ameacam a
‘2 vida da crianga de forma
’G iminente, como asma,
2z diabetes juvenil e artrite
(g reumatéide juvenil, as
i familias podem tornar-se
E‘,ﬂ superprotetoras ¢ as
Z criangas acabam obtendo
8 grandes ganhos
secunddrios, em termos de
atengdo, privilégios e afeto.
Encurtam a vida: sfo Nas situagbes em que a
doengas progressivas e doenga ameaga a vida, a
fatais. Ex.: cancer familia pode apresentar
metastatico, fibrose uma tendéncia a tristeza e a
cistica do pancreas. perda antecipada.
. DESCRICAO REACOES DA FAMILIA
Danos de movimento: A familia ajusta-se as
a doenga causa situagdes limitantes
dificuldades de dependendo do grau da
motricidade e incapacidade e quio
mobilidade da crianga. repentinamente ela
Ex: artrite reumatdide acorreu. Na artrite
juvenil. reumatéide juvenil, por
!?1: ex,, a familia possui
O mais tempo para
§ adaptz’ir—-se e criar
O estratégias para
§ conviver com as
- deficiéncias da crianga
LZ') doente.
~ Danos a producio de
energia: asma,
diabetes juvenil,
céncer, fibrose cistica
do pancreas.
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Uma outra dimensdo da doenga cronica refere-se
as suas trés fases temporais: fase de crise, fase cronica
e fase terminal.

1.  Fase de Crise

Engloba o inicio do periodo sintomdtico da
doenga, desde aqueles em que a familia percebe que
hd algo errado com sua crianga até a confirmagio
diagnéstica e o comego do tratamento.

Tarefas da familia:

a) Aprender a lidar com a dor, com a
incapacidade e com os outros sintomas relativos
doenga; .

b)  Aprender alidar com o ambiente do hospital
€ com os procedimentos terapéuticos (medicagdes,
curativos, tratamentos);

¢)  Manter e cultivar um bom relacionamento
com a equipe que cuida da crianca;

d) Encontrar um sentido para a doenga que
ajude a familia a manter o controle da situaciio de
doenga da crianga; i

e)  Entristecer-se pela perda da identidade
familiar, da crianga sauddvel e dos sonhos que ela
tinha para a crianga;

f)  Procurar aceitar as mudangas permanentes;

g) Unir-se para que a familia possa se
reorganizar;

h)  Manter-se flexivel, para alcangar objetivos
futuros.

Intervengdo da enfermeira:

a)  Estar disponivel e capacitada para atender
as necessidades da famflia;

b)  Conhecer a familia, a fim de atender as suas
demandas:

. ouvir a familia quanto as suas dificuldades
relacionadas ao enfrentamento da situagio de doenga
da crianc¢a para minimizar o estresse;

. esclarecer as suas ddvidas relativas a
patologia, tratamento e progndstico da doenca.

2.  Fase Cronica

Compreende o periodo ap6s a confirmacgdo do
diagndstico e os primeiros ajustamentos até o inicio
da fase terminal. Doengas estdveis, ndo fatais podem
levar décadas, como a asma leve. Entretanto, alguns
tipos de cancer apresentam uma fase cronica curta,
passando da fase de crise para a terminal.

Tarefas da familia:

a) Tentar manter a “normalidade” da vida,
porém tendo presente a “anormalidade” da
enfermidade crbnica.
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b)  Tentar manter o controle da situacdo de
doenga, ao administrar as atividades de cada membro
da familia como era antes da ocorréncia da doenca:
trabalho, escola, lazer, amizades, etc.

Intervencio da enfermeira:

a)  Auxiliar a familia a manter a “normalidade”:

. reforcar as técnicas e/ou orientagdes dos
cuidados da criancga;

. elogiar os pais pelo bom cuidado da crianga
doente;

b) Informar a familia a existéncia e as formas
de participagdo em associagdes de pais de criangas
com o0 mesmo problema que a sua.

3.  Fase Terminal

Inclui o perfodo pré-terminal, no qual a familia
conscientiza-se da inevitabilidade da morte da
crianga, abrangendo as fases do luto e de resolugfo
da perda.

Tarefas da familia:

a) Envolver-se nas questdes referentes a
separagdo, morte, tristeza, resolu¢do do luto e retorno
a uma vida “normal” apéds a perda da criancga.

Intervencio da enfermeira:

a)  Estar disponivel para ouvir a familia;

b) Orientar a familia sobre o cuidado da
crianga terminal em casa, se este for o desejo da
familla ou na impossibilidade de internagdo;

¢) Orientar a familia como proceder se a
crianga falecer em casa.

As familias necessitam ter o controle da situacdo
de doenca cronica de sua crianga nas fases temporais.
Esta ndo ¢ uma tarefa facil, porque implica em
aprender novas habilidades para cuidar da crianga,
desistir do sonho da crianga perfeita, freqiientar
hospitais para consultas, exames e hospitalizagdes e
em conviver com seu préprio sofrimento ¢ o da
crianca. As tarcfas de adaptagdo sdo encargos
relativos a situacdo de doenga crOnica. Algumas
familias, ao conseguirem realizar as tarefas de
adaptag@do de cada fase, conseguem obter seguranga
e controle; outras porém necessitam de assisténcia
para poder executd-las. Assim, é importante que a
equipe de saiide conheca quais sdo estas tarefas, a
fim de propor intervencdes na familia, que ndo
somente atendam aos aspectos instrumentais
(cuidados técnicos), bem como aos aspectos
emocionais que afetam a familia da crianga com
doenga cronica.
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Modelo: Tarefas de Adaptagio da Familia a
Situagdo de Doenca Crénica

Aceitar a condicio da crianca

As primeiras rea¢des sdo de choque e descrenga, a
familia simplesmente ndo consegue acreditar que
“isto” (a doenga cronica da crianga) esteja realmente
acontecendo. Segue-se, entdo, um tempo de negacdo
da situagfo, que € util para a familia, porque permite
que ela se reorganize, aceitando o diagndstico € a
enfermidade da crianga, tendo uma visdo mais realista
de toda a situag@o.

Administrag a condicio da crianca diariamente

Um dos papéis da familia é o cuidado de seus
membros, mas para cuidar da crianga com doenga
crdnica, € preciso que ela tenha informagdes
completas sobre a doenga e seu tratamento. Este novo
papel pode ser muito dificil de ser incorporado pela
familia, porque ela tem de executar tarefas que sdo
especificas e técnicas; por exemplo, aplicar inje¢des
de insulina na crianga diabética. Portanto, a familia
precisa manter um bom relacionamento com a equipe
de sauide para que tenha acesso ndo sé as informagdes
necessarias, como também a ter na equipe uma
referéncia para o cuidado de sua crianca. (Obs.: para
fisiopatologia das doencas cronicas, técnicas
especificas ou protocolos de assisténcia , recomenda-
se os livros-textos de enfermagem e medicina
mencionados na Bibliografia).

Outra ponto que se deve destacar € o custo
financeiro que o cuidado da crianga doente acarreta
para a familia. A equipe de posse dos dados sobre as
familias, pode adiantar-se, prevendo as situagdes e
assim encaminhar a familia para os recursos da
comunidade.

Identificar as  necessidades
desenvolvimento normal da crianga

Nesta tarefa, os pais devem sempre ter em mente
os riscos a sadde da crianga e quais os beneficios em
certas atividades. Por exemplo, uma adolescente
diabética que quer dormir na casa da amiga. Quais
seriam os riscos a sua saide? Ela sabe realizar a
autoaplicago de insulina? Sabe identificar os sinais
de hipo e hiperglicemia? Qual a importancia para ela
de passar a noite na casa da amiga? Todas estas
questdes ilustram as decisdes que a familia deve tomar
relacionadas ao cuidado da crianga. Assim, a familia
que se preocupa com a crianga como um todo,
procurard: a) aumentar gradualmente sua
independéncia e autoconfianga; b) reforcar suas

para
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capacidade, habilidade e responsabilidade, ao invés
de suas limitagdes; ¢) transmitir seguranga a0 manter
a disciplina; d) procurar manter a rotina familiar e
da crianga o mais normal possivel. Por outro lado, a
familia que focaliza a doenga tende a superproteger a
crianca, fazendo com que ela tenha dificuldades em
conhecer seu préprio potencial de independéncia e
realizagio, mantendo-a dependente ¢ insegura.

Identificar as necessidades dos outros membros
da familia

A crianga cronicamente doente geralmente
necessita de muitos cuidados, ocupando uma grande
parcela de tempo dos pais. Muitas vezes, a demanda
é tdo intensa que os pais ndo conseguem gastar tempo
suficiente com os outros filhos, o conjuge, consigo
préprio e com a familia. As familias que conseguem
enfrentar melhor a situagdo de doenca crénica da
crianga sio aquelas que: a) mantém os canais de
comunicagdo abertos, isto €, conversam francamente
sobre as decisdes e os sentimentos envolvidos,
compartilham seus medos e angdstias; b) ajudam uns
20s outros; ¢) encorajam a autonomia e independéncia
de seus membros; d) gastam tempo uns com 0s Outros
como familia; e) o casal possui um tempo reservado
para si.

Epfrentando o estresse didrio e as crises
periédicas

A doenca cronica causa um grande estresse na
famflia como um todo e em cada um de seus membros
separadamente. O estresse resulta das demandas da
doenga (por exemplo, a carga de cuidados diarios),
das consultas e hospitalizagdes repetidas e da
ansiedade sobre o futuro da crianga. Os profissionais
da equipe de saide podem auxiliar as familias dando
suporte ao esclarecer as questdes sobre a doenga €
ajudando-os a prever os tempos criticos, como, por
exemplo, o perfodo do inverno, época de maior risco
para as criangas asméticas e com artrite reumatoide.

Ajudar a familia a expressar seus sentimentos

Conviver com uma crianga com doenga cronica
desencadeia uma série de fortes sentimentos em todos
os membros da familia, como: ansiedade, culpa,
medo, ressentimento, raiva e depressdo. As familias
freqiientemente necessitam do suporte de
profissionais que ndo os julguem, mas compreendam
seus problemas. O apoio emocional tanto pode ser
obtido de forma individual como em grupo. Assim,
quando os pais tém a oportunidade de trabalhar seus
préprios sentimentos, eles também tém condigdes de
ajudar os filhos a trabalhar os deles.
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Esclarecer o outro sobre a condicio da crianca

Criangas que sao incluidas nas discussoes sobre a
sua doengca pela familia, sdo aquelas que conseguem
conviver melhor com sua doenga. Fingir que a doenga
néo é importante ou ndo existe faz com que ela ndo
encontre meios satisfatérios para incorporar a doenga
a sua experiéncia de vida. Aquela que conseguir falar
sobre a sua doenca, sentir-se-a parte da situagdo,
podendo comunicar-se livremente com 0S Outros
membros da familia, com amigos, professores e outros
parentes, se assim o desejar. Mas, muitas familias ndo
conseguem CONversar Com outras pessoas € com a
propria crianga doente sobre a sua condi¢do, fazendo
com que a crianga fantasie sobre a doencga, o
tratamento e até sobre a morte, tornando a experiéncia
de ter uma doenca cronica aterradora. A familia deve
ser estimulada a responder as perguntas da crian¢a
doente, dos irmios, da familia extensa (tios, avos,
primos) dentro da compreensao e idade que cada um
possui. -

Estabelecer uma rede de suporte

A familia precisa estabelecer contatos na
comunidade em que eles vivem. Pais, irmaos e crianga
doente necessitam manter amizades, encontros,
pertencerem a alguma assoclagio, enfim, ter
afinidades com outras pessoas, a fim de receberem
apoio e se sentirem acolhidos quando estiverem
fragilizados emocionalmente.

O papel da enfermeira é avaliar se a familia estd
conseguindo executar as tarefas de adaptagio, a fim
de que ela adquira o controle da situagao de doencga
cronica da sua crianga. Se for detectada alguma
dificuldade, é preciso identificar se é na 4rea de
conhecimentos ou de habilidades e recursos que eles
necessitam de ajuda para conseguirem executar a
tarefa. Quando a familia estd numa fase de crise, pela
prépria histéria da doenga ou por outra causa, é
preciso que a crise seja resolvida para que as tarefas
sejam retomadas. Uma das vantagens da utilizagdo
do modelo ¢ que ele pode ser utilizado de maneira
diferenciada com qualquer familia de crianga com
doenga cronica. As necessidades que a familia
apresenta podem ser contempladas na intervengao,
auxiliando-os a conviver e a enfrentar esta situagao
com menos sofrimento.

A crianca com dor crénica

Muitas delas tém uma doenga crbnica que causa
dor. Pode-se definir a dor crdnica como “a dor que
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persiste além do tempo razoavel para a cura de uma
lesdo, desenvolve-se sem lesdo fisica aparente e
geralmente esta associada a processos patolégicos
cronicos que causam dor continua ou recorrente
durante meses ou anos”. Como os adultos, a crian¢a
experiéncia dor crénica associada a doencgas como:
céncer, artrite reumatoide juvenil, anemia falciforme,
hemofilia, trauma acidental e queimaduras. Neste
capitulo, abordaremos apenas aspectos da dor cronica
causada por artrite reumatéide juvenil (ARJ) e
leucemia.

Quadro 3: Cuidados a crianga com leucemia e dor crénica
oncologica

Cuidados de Enfermagem no domicilio a crianca
com leucemia e dor créonica

Quadro 2: Cuidados com a crianga com ARJ e dor crénica

Cuidados de Enfermagem no domicilio com a
crian¢a com ARJ e dor cronica
A crianga com dor decorrente da artrite
reumatoide juvenil apresenta rigidez matinal das
articulagées atingidas e limitacdes relacionadas ao
seu autocuidado e locomogao.

Cuidados

O que fazer

Autocuidado: auxiliar na
higiene; utilizar materiais de
cabo grosso (escovas de
dente, de cabelo); macanetas
e to@eiras “tipo vaivém”.

Locomogiio: verificar
elementos dificultadores no
domicilio como escadas,
degraus, rampas e
mobilidrios altos.

Orientar a familia quanto aos
cuidados de higiene com a
crianga, estimulando a
independéncia da crianca.

Mobilizar a familia para
realizar adaptagdes que
facilitem a vida da crianga
em casa.

Leucemia Cuidados O que fazer

A crianga com dor Prevenir Mobilizar a
oncolégica, escaras e familia a
decorrente de aliviar seu providenciar um
leucemia, possui desconforto. colchdo com
limitagdes: variagdo nas

¢ ndo dorme tdo pressoes e a

bem quanto a que colocagdo de

ndo sente dor prote¢des sob as
alguma, podendo proeminéncias
tornar-se cansada Osseas

e facilmente

distraida,

« tem dificuldade

para movimentar-

S€ na cama
Pode vir a R
apresentar varios A'u'tocmdadoz Ogjentar a familia a
episdios de dor higiene oral e realizar mudangas
cronica decorrentes perianal de deciibito

de infeccdes,
hemorragias,
ulceragdes

freqiientes e
conforto para
alivio da dor.

freqiientes,
aumento da oferta
de liquidos e de
alimentos ricos em
fibra para prevenir
a constipagao
intestinal e
conseqiiente dor.

Administragio dos
medicamentos: aliviam a
dor e amenizam o processo
inflamatério

Prevencio de
traumatismos e infecgdes:
evitam uma ativagio da
artrite

Fisioterapia: preserva a
fungdo articular e atenua
deformidades fisicas.

Planejar uma intervengiio
com a familia: visa o alivio
da dor e do sofrimento da
crianga

Orientar a familia:

* a administrar os
medicamentos;

* quanto aos cuidados com a
crianga;

* arealizar a fisioterapia ja
orientada;

¢ quanto a utilizacio de
métodos ndo-
farmacolégicos: aplicagdo
de calor/frio; distragdo; toque
e relaxamento associados aos
farmacoldgicos: farmacos
ndo-opidceos: analgésicos,
antiinflamatérios e dcido
acetilsalicilico e farmacos
opidceos: codeina, morfina.
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Pode privar-se
de atividades
fisicas préprias
da idade, como
jogar bola,
passeios com
amigos,
favorecendo seu
isolamento
social,
principalmente
devido as
auséncias
freqiientes na
escola
relacionadas as
internagdes € ao
tratamento
ambulatorial.

Orientar a
familia: quanto a
programagio de
atividades de
recreagiio que
promovam
repouso e
tranqiiilidade,
mas que evitem o
tédio e o
retraimento.

Planejar uma
intervencao com
a familia:
visando o alivio
da dor e do
sofrimento da
crianga

Incentivar a familia
a realizar
relaxamento, leituras
e estimular o
convivio com outras
criangas, desde que
esteja de acordo com
sua tolerancia fisica
€ nao seja
extenuante.

Recomendamos a
utilizacdo de
métodos ndo-
farmacolégicos
como a aplicagio de
calor/frio, distragio,
toque e relaxamento
associados aos
farmacolégicos,
como os farmacos
ndo-opidceos, de
agéo periférica,
sendo os
analgésicos,
antiinflamatérios e
4cido acetilsalicilico
e farmacos opidceos,
de acdio central como
codeina, morfina.
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A dor cronica decorrente da doenga causa um
impacto na familia da crianga, pois pode acarretar
alguma deficiéncia fisica para ela. Dessa forma, a
familia tem de ajustar-se a essa condigio cronica,
passando a sentir-se estressada pela dor constante ¢
suas conseqiiéncias.

Para saber avaliar essa situacio, saiba reconhecer
as reagOes da crianga frente a dor crénica e lembre
que a dor € sempre subjetiva, individual e dificil de
ser avaliada. A enfermeira deve, portanto, ensinar a
familia a identificar as mudangas comportamentais e
a observar as posturais que indicam a existéncia da
dor. As reagdes podem ser classificadas em: a)
comportamentais: a crianga pode apresentar tristeza,
depressdo, inapeténcia, desanimo, agressividade; b)
posturais: a crianga indica a localizagio da dor.

Muitas vezes, esquece-se que a familia também
pode apresentar reagdes frente a dor cronica da
crianga, como: culpa, frustracdo e ansiedade. Por isso,
conheca as reagdes que a familia possa apresentar,
para auxilid-la a aceitar melhor a condicio,
diminuindo o seu sofrimento.

E importante verificar o nivel de conhecimento
da familia em relagio a dor cronica da crianca, e os
efeitos colaterais dos medicamentos que ela recebe
para aliviar a dor, sua dosagem e risco de dependéncia
medicarmentosa. Conhega os valores e 0s mitos da
familia em relagdo a dor, jad que esses fatores
determinam a realizagéo do cuidado da crianca.

A equipe desempenha um papel importante na
assisténcia a familia e & crianga, sabendo ouvi-las,
estimulando-as a falar sobre a situacio e ajudando-
as a buscar solugdes para o problema.
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Ao final do capitulo, a(o) enfermeira(o) tera
subsidios para:

* identificar as principais reages de familias diante
da vigéncia de uma doenca cronica

* estruturar a intervencdo de enfermagem.
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