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RESUMO

INTRODUCAO: O acometimento de uma doenca cronica, além de desencadear limitagoes de
ordem fisica pode afetar o desenvolvimento psicossocial da crianga e interferir nas relagdes
intrafamiliares. O enfermeiro como integrante da equipe de cuidados pode e deve estar atento a
questoes relacionadas ao suprimento de apoio emocional adequado, e nao apenas ao tratamento
dos sintomas fisicos da enfermidade a fim de ajudar a criancga e sua familia a lidarem da melhor
forma com o problema de saide. OBJETIVOS: Verificar se as necessidades de saude mental de
criangas e suas familias sdo atendidas pelos enfermeiros que lhes prestam cuidados; Identificar as
criangas diagnosticadas com doenca crénica cadastradas nas Estratégias Saude da Familia da zona
urbana do municipio de Picos-PI; Conhecer as necessidades de cuidado das criancas com doengas
cronicas identificadas; Conhecer os cuidados que a crianga com doencga cronica e sua familia
recebem da equipe de enfermagem que as acompanha e; Verificar a satisfagdo das criangas e suas
familias com o cuidado recebido do enfermeiro no que se refere as suas necessidades de saude
mental decorrentes da rotina de cuidados com a doenga crdnica. METODO: Estudo descritivo de
métodos mistos com abordagem quantitativa e qualitativa desenvolvido nos meses de outubro a
dezembro de 2019 em duas etapas subsequentes. Na primeira identificou-se as criancas de O a 12
anos diagnosticadas com doenca cronica cadastradas nas Estratégias de Satde da Familia
localizadas na zona urbana do municipio de Picos-PI. Informac¢des como idade, diagnéstico e
local de residéncia da crianga foram obtidas a partir de inquérito com enfermeiros e agentes
comunitdrios de saude das referidas ESF. Na segunda etapa participaram 12 bindmios familiar-
crianga, que responderam individualmente, a uma entrevista semiestruturada e audiogravada a
respeito do atendimento de suas necessidades de cuidado em saude mental pelo enfermeiro da
ESF que os assiste. As informagdes obtidas foram transcritas na integra e submetidas a andlise de
discurso. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do
Piaui através do parecer 3.579.485. e seguiu todas as recomendagdes previstas na Resolucao
466/2012 do Conselho Nacional de Saide. RESULTADOS E DISCUSSOES: O estudo se
dividiu em duas etapas. A etapa quantitativa realizou identificag¢do de casos em 22 UBS de Picos-
PI, mais apenas 07 delas integraram o estudo, e dessas UBS selecionadas, as enfermeiras
indicaram 49 criangas, mais apenas 15 delas realmente possuiam doengas crOnicas, e desse
quantitativo houve 03 desisténcias, restando assim apenas 12 criangas para realizacdo de
entrevista, sendo os dados sobre cuidadores e crianga organizados em tabela. A etapa qualitativa
¢ referente as visitas aos familiares dessas criangas, e realizacao de entrevista semiestrutura, para
se verificar se as necessidades de cuidado mental sdo prestadas pelas enfermeiras das UBS, dentre
outros cuidados diretos e indiretos a crianca e ao cuidador. CONSIDERACOES FINAIS: A
enfermagem pode ser considerada um alicerce da atencdo basica, e receber um familiar que tem
uma crianga com doenca crdnica constitui-se um desafio, e cabe ao enfermeiro oferecer um
acolhimento humanizado e de qualidade, fornecendo suporte emocional, para que a familia dé

seguimento ao tratamento da crianca e que ela possa levar uma vida sem muitas limitagGes.

Palavras-chaves: Doenca cronica, Crianga, Satde mental, Familia, Cuidados de enfermagem



ABSTRATC

INTRODUCTION: The involvement of a chronic disease, besides triggering physical limitations
can affect the psychosocial development of the child and interfere in intrafamily relationships.
The nurse as a member of the care team can and should be aware of issues related to providing
adequate emotional support, not just treating the physical symptoms of the disease to help the
child and family better deal with the problem. of health. OBJECTIVES: To verify if the mental
health needs of children and their families are met by the nurses who provide them with care;
Identify children diagnosed with chronic disease registered in the Family Health Strategies of the
urban area of Picos-PI; Know the care needs of children with identified chronic diseases; Know
the care that children with chronic disease and their family receive from the nursing staff that
accompanies them and; To verify the satisfaction of children and their families with the care
received from nurses regarding their mental health needs arising from the routine care with
chronic disease. METHOD: Descriptive study of mixed methods with quantitative and
qualitative approach developed from October to December 2019 in two subsequent steps. The
first identified children from 0 to 12 years old diagnosed with chronic disease registered in the
Family Health Strategies located in the urban area of Picos-PL Information such as age, diagnosis
and place of residence of the child were obtained from a survey with nurses and community health
agents of these FHS. In the second stage, 12 family-child binomials participated, individually
responding to a semi-structured and audio-recorded interview about the attendance of their mental
health care needs by the FHS nurse who assists them. The information obtained was fully
transcribed and subjected to discourse analysis. The research was approved by the Research
Ethics Committee of the Federal University of Piaui through opinion 3,579,485. and followed all
the recommendations provided for in Resolution 466/2012 of the National Health Council.
RESULTS AND DISCUSSIONS: The study was divided into two stages. The quantitative stage
identified cases in 22 Picos-PI PHUs, but only seven of them were part of the study, and of these
selected PHUs, the nurses indicated 49 children, but only 15 of them actually had chronic
diseases, and from this quantitative there were 03 dropouts, There are only 12 children left for the
interview, and the data on caregivers and children are organized in tables. The qualitative stage
refers to visits to the relatives of these children, and a semi-structured interview was conducted
to verify if the mental care needs are provided by the UBS nurses, among other direct and indirect
care to the child and the caregiver. FINAL CONSIDERATIONS: Nursing can be considered a
foundation of primary care, and receiving a family member who has a child with chronic disease
is a challenge, and it is up to the nurse to offer a humanized and quality care, providing emotional
support, so that the family to follow up on the child's treatment so that she can lead a life without

many limitations.

Keywords: chronic disease, Child, Mental Health, Family, Nursing Care
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1 INTRODUCAO

Periodos extensos de hospitalizacdo ou uma rotina didria de tratamentos envolvendo
cuidados com a alimentacdo, atividade fisica e repouso, como acontece quando uma crianga ¢
diagnodstica com alguma doenca cronica, podem incidir de forma negativa em diversos aspectos
relacionados ao seu desenvolvimento, incluindo o psicossocial, ou seja, nas suas emocgdes,
comportamento e maneiras de interagir em sociedade.

O surgimento de doencas cronicas ainda na infancia se deve a miltiplos fatores, que vao
desde transtornos alimentares, sedentarismo e até o préprio condicionamento genético, ainda
que a predominancia de habitos de vida incompativeis a manutencio de vida saudavel contribua
para o processo de cronifica¢do da enfermidade (BRASIL, 2014; NOBRE et al., 2018).

Por serem enfermidades que necessitam de um acompanhamento continuo durante toda
a vida ou por um longo periodo de vida da pessoa, os problemas desencadeados por estas
doencas podem ser agravados a medida em que suas necessidades de cuidado ndo sdo atendidas,
seja por desconhecimento, falta de preparo dos cuidadores ou por falta de suporte psicolégico
adequado para adesdo a tratamento, entre outros (BRASIL., 2014).

Assim que se instalam, as doencas cronicas tem o poder de causar grandes distirbios no
organismo, afetando o metabolismo, como acontece na diabetes mellitus I e na doenca renal
crOnica; o sistema neuromuscular como acontece na epilepsia; ou o sistema respiratério como
acontece na asma (MACEDO et al., 2015), e com isso limitar ou impedir a realizacdo de
atividades bdsicas de vida didria, principalmente quando exigem tratamento intensivo
(OLIVEIRA et al., 2015).

As necessidades de cuidado da crianga com doenca cronica podem decorrer de
caracteristicas especificas de cada doenca, como demonstra estudo realizado por Brancaglioni
et al., (2016) com criangas e adolescentes com Diabetes Mellitus tipo 1 e Doenga Celfaca, em
que manter a dieta foi a principal dificuldade identificada pelos pais de criangas, enquanto os
aspectos sociais e afetivos relacionados a alimentacido configuraram-se como as maiores
dificuldades mencionadas pelos pais dos adolescentes diagnosticados com tais doengas.

Do mesmo modo, doengas cronicas na infincia que requeiram grande restri¢do
alimentar podem, por vezes, causar sofrimento ndo apenas pela restricdo alimentar
propriamente dita, mas por motivos relacionados ao ambiente social da crianga, como a sua
vontade de integrar com os seus amigos, em ambientes como a escola, onde terdo acesso a
alimentos que ndo sdo permitidos em sua dieta, o adoecimento cronico para a crianga € algo

bastante angustiante (PENNAFORT et al., 2016).
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A crianga que se encontra em sofrimento psiquico e emocional por conta da sua
enfermidade busca conforto em seus cuidadores principais, e de maneira semelhante seus pais
ou cuidadores procuram apoio em outros componentes dentro ou fora do ambito familiar, como
amigos ou pessoas que vivenciam dificuldades no cuidado de crian¢as com problemas de satde
semelhantes aos dos seus filhos (PENNAFORT et al., 2016).

O processo do adoecimento de uma crian¢a também afeta a familia, visto que receber o
diagnostico de uma doenca incurdvel ou que necessite de um longo periodo de tratamento pode
ser algo bastante doloroso, repercutindo inicialmente na nega¢do ou na ndo aceitacio da nova
situagdo, no desenvolvimento de sentimentos de angustia ¢ medo de como serd o futuro dessa
crianca, dentre outras possiveis reacdes que em muitos casos abalam as relagoes familiares
(FERNANDES et al., 2017).

A exemplo, a hospitalizacdo da crianca pode causar bastante apreensdo e aflicio nos
membros da sua familia, refletindo no relacionamento desta com a equipe de satde que lhes
presta assisténcia, podendo ser negativo quando a familia ndo se sente acolhida diante das suas
necessidades de cuidado no que se refere a informacoes sobre a doenga ou tratamento, didlogo,
sensibilidade dos profissionais para com o momento vivenciado, entre outros (MACHADO et
al., 2015).

Diante das vdrias necessidades de cuidado da criangca com doenga cronica e sua familia,
o enfermeiro exerce um papel de grande importincia, elaborando junto com eles estratégias
para minimizar o estresse e sofrimento causados pelos fatores limitadores impostos por essas
doencas (BRANCAGLIONTI et al., 2016), utilizando-se de atividades lidicas, por exemplo
(SILVA et al.,2017), bem como promovendo a autonomia da crian¢a a depender da sua a idade
ou capacidade cognitiva, incentivando-a e orientando-a quanto ao seu autocuidado,
promovendo a participacdo da familia na continuidade do tratamento, dialogando sobre suas
ddvidas e levando em consideragdo suas visoes de mundo (VENANCIO et al., 2017).

A continuidade do cuidado da doenga cronica infantil deve ser garantida ao longo de
todo o periodo de tratamento. O Enfermeiro como integrante da uma equipe que presta cuidados
a crianga com doenga cronica deve se atentar para questdo do suprimento de apoio emocional
adequado, e ndo apenas ao tratamento dos sintomas fisicos da enfermidade a fim de ajudar a
crianga e sua familia a lidarem da melhor forma com o problema de satide (SILVA et al.,2017).

Para discorrer sobre a importancia de se desenvolver atividades que promovam o
autocuidado, a superacdo ou minimiza¢do dos obsticulos impostos pela doenga crénica, o
enfermeiro pode fazer uso de abordagens educativas, promog¢ao de momentos de didlogo e

fortalecimento de vinculo de confianga com a crianga e familia (QUEIROZ et al., 2016).
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Cruz et al. (2017) recomenda que ao abordar criancas com doencas cronicas o
profissional adote uma postura humanizada e respeitosa, visto que consequéncias como
limitacdes para realizar algumas atividades sociais podem desencadear o sentimento de angustia
e exclusdo em quem € acometido pela doenca e também nas pessoas préximas a ela, como 0s
membros da sua familia.

Diante do cendrio apresentado, questiona-se: o enfermeiro(a) da Estratégia Satide da
Familia estd atento as necessidades de cuidado em saide mental da crianga com doenga cronica
e sua familia? E se estd, quais as estratégias de cuidado (suporte emocional) sdo percebidas pela
crianga ¢ sua familia? A busca por essas respostas ¢ relevante para que se possa compreender
como o enfermeiro atua diante da situa¢do de doenca cronica da crian¢a na aten¢ado bdsica e

como a crianga e sua familia percebem este cuidado.
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2 OBJETIVOS
2.1 Geral:
- Verificar se as necessidades de satide mental de criangas e suas familias sdo atendidas

pelos enfermeiros que lhes prestam cuidados.

2.2 Especificos:
- Identificar as criancas diagnosticadas com doenca cronica cadastradas nas Estratégias
Sadde da Familia da zona urbana do municipio de Picos-PL
- Conhecer a necessidade de cuidados das criancas com doencas cronicas identificadas.
- Conhecer os cuidados que a crianga com doenga cronica e sua familia recebem da equipe
de enfermagem que as acompanha.
- Verificar a satisfacdo das criancas e suas familias com o cuidado recebido do enfermeiro
no que se refere as suas necessidades de saide mental decorrentes da rotina de cuidados

com a doenca cronica.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 Conceituando a doenga cronica

Doenga cronica € uma caracterizagao de patologias ndo transmissiveis resultantes de um
longo processo de agravamento de sintomas clinicos, quase sempre com um inicio lento e
gradual, geralmente sem chances de cura ou reversdo e que para a sobrevida do individuo,
determinam que haja uma terapia e mudanca de hébitos para toda a vida ICHIKAWA., 2018).

O desenvolvimento de doengas crdnicas em criangas, pode ocorrer por causas
hereditdrias ou ambientais (ICHIKAWA., 2018). As criancas podem enfrentar dificuldades na
adesdo a tratamento, e também na aceitacdo da doenga, a depender de caracteristicas proprias
das criangas e das limitagdes que a doenca impde, levando em consideracio que, quanto mais
restritiva a patologia e quanto mais jovem a crian¢a, menor serd a sua adesao se ela ndo receber
auxilio profissional e familiar (PENAFORT., QUEIROZ; JORGE, 2012).

Algumas patologias cronicas mais comuns em criangas sao a asma, a diabetes mellitus
I e a obesidade (SILVA., et al 2017). Quando sua origem é genética as doengas cronicas
necessitam de uma observacao e cuidado mais aprofundado, as vezes fora das possibilidades e
recursos da unidade de saide, sendo assim necessdrio referenciar a centros especializados
(AURELIANO., 2018).

Devido as baixas ocorréncias na populacdo brasileira, algumas dessas patologias nio
muito conhecidas, e suas caracteristicas sindromicas genéticas obrigam os individuos
acometidos a conviverem com ela, e tentarem levar um padrdo de normalidade dentro de suas

possibilidades (AURELIANO., 2018).

3.1.1 Asma

A asma se caracteriza como uma enfermidade cronica respiratéria das vias aéreas
inferiores mais precisamente na regido bronquica, em que ocorre obstru¢cao da passagem de
oxigénio para essa regido, a doen¢a geralmente tem inicio abrupto e doloroso desencadeado
por agentes ativadores como produtos alergénicos, atividades fisicas intensas ou fatores
emocionais como o medo ou a raiva (BRASIL., 2010).

Sua prevaléncia € bastante alta entre as criancas, sendo inclusive a patologia cronica
mais comum na infancia (PREZOTTO et al., 2017), e como ndo existe cura para a asma, a
crianca se v& obrigada a se afastar de todos os fatores desencadeadores de processos
alergénicos, como poeira, pelos de animais, perfumes ou certos tipos de alimentos (BRASIL.,

2010).
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COELHO et al (2016), ressalta em seu estudo que conviver com um familiar que
mantenha habitos prejudiciais como o costume de fumar dentro do domicilio, € um fator
preponderante para o desenvolvimento e cronificacdo das crises respiratorias, devido a sua
susceptibilidade fisioldgica e reativa da criancga as substincias presentes na fumaca do tabaco.

Segundo RONCADA et al. (2018), essa enfermidade respiratdria, possui efetividade de
controle e manutengdo de terapia bem maior que outras patologias cronicas, mas nao
significando no entanto, que ela ndo cause restricoes em diferentes atividades que exijam
esforco ou exposicao maior a substancias de propagacio pelo ar ambiente, contribuindo para a
limitacdes na vida da crianca asmatica.

A asma quando ocorre em seu nivel mais intenso pode levar a ¢bito por insuficiéncia
respiratéria se a crianga ndo for internada imediatamente na unidade de terapia intensiva (UTI),
em que deve ser ofertado suporte ventilatério e medicacdo a fim de evitar que a crianga venha
sofrer outras complicagdes (SHIEN er al 2018).

A terapia medicamentosa deve ser administrada, de modo que a crianca responda bem
a medicacdo broncodilatadora e tenha efetividade sobre os sintomas da crise asmadtica, 1SS0
claro, considerando se o contexto do uso do farmaco seja em ambiente seguro da UTI ou no
domicilio da crian¢a, com as popularmente conhecidas “bombinhas’ de administracao por vias
inalatérias (RONCADA., 2018).

Diante de uma situagdo menos urgente e com rdpida resolutividade, os familiares, € no
caso principalmente as maes, que testemunham uma crise asmatica de seu filho buscam nas
unidades basicas de saide de sua comunidade, informacdes e prestacao de assisténcia direta de
enfermagem para restabelecimento do quadro de saude da crianca (MIRANDA et al 2016).

Nesse sentido, estudo realizado por Costa, Zanolli e Nogueira (2018), verificou que as
maes mais perceptivas que conseguem identificam tracos de que a crianga possa a vir ter uma
dificuldade respiratéria e aquelas mais autoconfiantes e mais centradas, conseguem administrar
a medicacio da crianga e estabilizar sua sintomatologia.

Como possibilidade de adoecimento mental, uma crianca que sente o ar ambiente
empoeirado ou substancias aerossois que podem lhe ser hostis, esse estado
de supervigilincia interioriza nelas um temor de que elas podem estar em perigo devido a crise
respiratéria. Como parte desse temor vem da preocupacao de seus pais com relagdo a sua sadde,
uma orientacio  adequada e medidas de educacio em saude efetivas podem ajudar
a melhorar a qualidade de vida da crianga asmatica e sua familia (CAIRO.,

SANT ANNA,, 2014).
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3.1.2 Diabetes mellitus tipo I

De maneira generalista a Diabetes mellitus tipo I pode ser definida como desordem
metabolica caracterizada como o aumento da concentragdo de glicemia (aglicar) na corrente
sanguinea , causada pela insuficiéncia ou falta de insulina, que € um hormdnio secretado pelas
células beta pancredticas localizadas nas ilhotas de Langherans e pertencentes ao
pancreas, com propriedade de armazenar a glicose presente no sangue e distribui-la as células
para fornecimento de energia. (BRASIL., 2013).

Existem duas categorias de diabetes mellitus (DM) o tipo I e o I. O DM II tem uma
prevaléncia bastante alta entre os individuos com doenca cronica e estd relacionado com a
idade, sexo ou hdbitos de vida, sua sintomatologia se caracteriza por polifagia, reducido de peso
sem causa definida, aumento na frequéncia de diurese, sede excessiva e ferimentos que
demoram a se cicatrizar, os individuos acometidos comumente sdo adultos ou idosos (LIRA
NETO., et al 2018 ).

O DM 1 apresenta as mesmas sintomatologias do tipo II, mas é mais grave e se
inicia abruptamente. A sua causa estd relacionada a distirbios genéticos, ou md formacdo
pancredtica, esse tipo de diabetes possui uma prevaléncia menor e a populagio afetada sdao
criancas ou adolescentes (BRASIL., 2013).

Pessoas que sofrem com o DM II, tem uma maior restricio alimentar relacionada a
alimentos que possuam maior quantidade de carboidratos, necessitam fazer controle glicémico
didrio, além de realizar terapia medicamentosa continua como a insulinoterapia (administracio
de insulina NPH ou regular) nas regides adiposas do corpo (HERMES et al, 2018).

Quando o cliente do servico de saide € uma crianca, o profissional, mais
precisamente o enfermeiro, deve reforcar a importancia de se manter o tratamento insulinico,
para a manuten¢do de sua qualidade de vida, sendo necessdrio perder o medo da dor de
administrar o hormdnio, manter a dieta prescrita pelo nutricionista e praticar atividades fisicas
(HERMES et al ., 2018).

Projetos de intervencoes de enfermagem que visem o aprimoramento de educagdo em
satde para monitoracio didria do DM I s@o imprescindiveis tanto no servi¢o de saide, como
na escola e no domicilio familiar. O enfermeiro deve sempre buscar estimular a criangca
diabética, o interesse pela sua autonomia, através de uma atividade lidica ou adequando as
informacdes a sua linguagem, oferecendo o suporte necessdrio para
o tratamento continuo (CORTEZ., 2015).

Um fator dificultante para algumas familias € a questdo da compra e manutencio de

insulinas, que algumas vezes precisam ser compradas, e essas familias na maioria das vezes sdo
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de baixa renda, e pelo bem estar do seu(a) filho(a) sacrificam um pouco do or¢camento da
familia para poderem obter a medicagao, e quando existe a possibilidade, elas utilizam meios
legais e juridicos para a liberac¢ao gratuita do farmaco (OKIDO., et al 2017).

Sentimentos de medo e inseguranga sobre futuro podem surgir na crianga, pois ela
imagina e internaliza como serd sua vida, por parecer desagraddvel ter que adotar dietas
restritivas, monitorar diariamente a glicemia, além de o cuidado com as feridinhas se por acaso
vier a se machucar, assim, demanda um longo periodo tempo até que a crianga se sinta segura

de para o cuidar de si (OKIDO., et al 2017).

3.1.3 Epilepsia

A epilepsia € uma enfermidade neuroldgica que tem sua manifestacdo sobre o sistema
nervoso central, e ocasiona espasmos musculares fortes e repetitivos, com frequéncia e tempo
de ocorréncia bem delimitado, e normalmente apds a ocorréncia o individuo néo se lembra do
que ocorreu durante as manifestacdes da doenga (MAIA et al., 2016).

Por ser uma doenga que ao seu ver foge de seu controle, o individuo que estd com essa
patologia frequentemente manifesta sentimentos como irritabilidade e tristeza diante da
sensacdo de impoténcia ante a epilepsia (VALENTE et al 2004). O temor e a vergonha de sua
condi¢do crOnica fazem muitos individuos, terem medo de se relacionar com outras pessoas
fora do seu ambito familiar, pois temem sofrer discriminacdo e sentimentos de pena ou repulsa
por parte da comunidade em que vive (FERNANDES., LI MIN., 2006).

Segundo ZANINI et al (2008), é comum que criancas com epilepsia apresentam medo
e angustia devido ao receio de sofrerem discriminacdo e ficarem solitdrias quando mais
velhas. A imprevisibilidade de crises e arejeicio social que a epilepsia provoca
estdo associadas as causas de adoecimentos mentais mais frequentes, como ansiedade e
depressdo nas criancas com esta doenca. Somado a isso, oestudo de HOPKER et
al. (2016), mostrou que o individuo com tal enfermidade por vezes tem uma visao distorcida
acerca de seu corpo, e manifestam profunda lamentacao por serem acometidos pela epilepsia.

Igualmente para a familia, a vivéncia da enfermidade é algo desolador e inesperado,
totalmente longe do que poderiam vislumbrar, por conta da restricdo hidrica a qual a crianga
precisa passar antes de se¢des hemodialiticas, ao qual as vezes por piedade se sentem tentados
a ofereceram dgua, mais do que a quantidade recomendada, por conta de suas criangas terem
sede (REINARDIN et al 2019).

De acordo com cada fase do desenvolvimento infantil, a observag¢ao e acompanhamento

dos pais ou responsdveis pela crianca ¢ fundamental para que se possa verificar alteragoes
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fisicas, motoras ou neuroldgicas, pois a condicao
cronica pode comprometer consideravelmente o desenvolvimento sauddvel dessa crianga

(OLIVEIRA., ROCHA., 2019).

3.1.4 Doenca renal cronica

A doenca renal cronica ocorre devido a perda parcial ou total da fungdo atribuida aos
rins, em que os glomérulos renais deixam de eliminar o excesso de liquidos, e filtrar os produtos
residuais do sangue e passam a se acumular na corrente sanguinea provocando efeitos t6xicos.
Para evitar isso o paciente renal crOnico deve se submeter a um tratamento invasivo chamado
hemodidlise a fim de filtrar o excesso de residuos tdéxicos presentes no sangue
(ABREU et al 2014).

As causas dessa doenca sdo inimeras, variando de fatores genéticos e/ou ma formacao
congénita até complicacdes derivadas de outras patologias metabdlicas como uma enfermidade
que causa a auséncia ou produc¢do insuficiente de insulina, por exemplo (NASCIMENTO.,
DOMINGUETL, 2019).

As criancas acometidas por esta doenca enfrentam muitas dificuldades, como
internacdes hospitalares, secdes hemodialiticas semanais, restricio dietética, modera¢ido da
ingesta liquida, ¢ o cuidado com a higienizagdo e preservacdo da fistula arteriovenosa
(FAV), exigindo dos enfermeiros que atuam em nefrologia recomendag¢des pertinentes
e orientagdes quanto ao autocuidado (LINS et al 2018).

Além disso, acondi¢do crdonica em consondncia com a producdo insuficiente de
eritropoetina (responsdvel por estimular produ¢do de hemacias), e uma alimentagfo restritiva,
acabam por comprometer o desenvolvimento fisico da crianca, levando-a a apresentar uma
estatura menor que outros individuos da mesma idade (LISE ef al 2017), outro fator importante
que precisa ser esclarecido para as criangas e seus familiares, e que
a vida normal da pessoa pode ter seguimento, isso claro dentro das recomendacdes profissionais
para o feedback positivo de manutengdo da satide (ABREU et al 2014).

Abreu et al (2014) afirma que o tempo de adaptacio da crianga a terapia hemodialitica,
€ bastante varidvel e que uma das grandes dificuldades além das restri¢des dietéticas e hidricas,
seja o retorno a sua vida social normal, dado que as vezes a sua satde estd bastante fragilizada.

Segundo Sousa et al (2012), as criancas que apresentam esse tipo de patologia podem
ter uma visdo distorcida acerca do seu eu, e sentimento de tristeza e redu¢do de autoestima
podem surgir a partir do momento em que comparam seu corpo e sua vida pessoal a outras

pessoas de mesma faixa etdria.
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3.1.5 Obesidade infantil

A obesidade infantil € um problema de satide publica em franca expansiao mundial, e o
Brasil acompanha de perto essa dindmica segundo mostra estudo de CAMARGO et al. (2019).
Apesar das diferencas entre os dados estatisticos das regides brasileiras, entre cidades de
diversos portes, a expansao crescente do nimero de criangas obesas € constante e significativa,
como mostra uma pesquisa realizada por Batista, Mondini e Jaime (2017).

A obesidade é uma desordem metabdlica relacionada ao ganho excessivo de massa
corporal na forma de lipidios (gorduras), que se acumulam nas regides abdominais do corpo e
geralmente ligada aos habitos de vida da crianca e familiares. Suas principais complicagdes
estao ligadas ao risco de desenvolvimento de doencgas cronicas metabdlicas a longo prazo, como
DM II e doencas cardiovasculares, se tornando porta de entrada para estas enfermidades
(PERGHER, et al 2010).

Definicdo do que € obesidade, ou padrao de massa corporal normal € realizada através
de um cidlculo em que se divide o peso da pessoa por sua altura elevada a dois, resultando numa
média padrido para a idade e altura (IMC) calculadas, ainda que sua validagdo ndo seja o
pritica em criancas, tendo assim a preferéncia pela de medida do indice de circunferéncia da
cintura (CC) (BARBOSA FILHO et al. 2015).

Essa patologia ao contririo de muitas outras estudadas pode ser reversivel, e seu método
de prevencao pode ser através de um acompanhamento nutricional adequado (PASSOS et al.
2015). Para tanto, rotinas de enfermagem da atencio bdsica, como o programa satide na escola
(PSE) através de diferentes interven¢des permitem ao enfermeiro conhecer o quantitativo de
criangas daquela escola, e desenvolver pesquisas para analisar e detectar taxas de sobrepeso e
obesidade (MIRANDA ., et al 2015).

As criangas com risco de obesidade, ou quando ja a possuem, apresentam geralmente
sentimentos como vergonha, medo, estresse, e retraimento social por ndo se sentirem como
“pessoas normais”, apresentando por vezes, problemas de interagio social (CRUZ et al. 2017).

Os pais podem auxiliar nesse processo de suporte psicolégico, pois ndo se trata apenas
do adoecimento fisiolégico em si, mas de ouvir de suas criancas as queixas sobre como
enxergam seu corpo, a manuten¢do de mudanca de habitos de vida, e claro as dentncias de
bullying, um comportamento baseado em isolar e oprimir pessoas consideradas diferentes, por

parte de seus colegas (CRUZ., et al 2017).
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3.1.6 Transtorno do Déficit de Atenc¢ao com Hiperatividade

Uma desordem psiquica definida como comportamento extremamente agitado e
inquieto por parte da crianca, em que a mesma apresenta dificuldades para aprender e manter
aten¢io, o que ird repercutir negativamente em sua vida escolar (ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE DEFICIT DE ATENCAO, 2019).

As causas para essa condi¢cdo podem ser varidveis, algumas delas podem ser condigdes
relacionadas a hereditariedade, e sua manifestacdo pode ocorrer na infincia, e a sua ocorréncia
quando mal diagnosticada, costuma ser confundida com a personalidade normal da crianga, ou
como mal comportamento intencional para chamar aten¢io, ou mesmo desinteresse por estudar
(FREITAS., GARCIA., 2019).

O diagnéstico de transtorno de déficit de atencdo e hiperatividade esta a cargo do
psic6logo ou médico psiquiatra. O tratamento € medicamentoso e deve ser realizado sob
prescricdo e restricio médica, pois algumas dessas medicagdes podem apresentar efeitos
adversos e colaterais que irdo trazer mais riscos do que beneficios as criangas (COUTO;,
CASTRO, 2019).

Em qualquer nivel de atenc¢do a saide, e/ou mesmo em seu ambiente escolar a crianga
deve ser tratada de forma humanizada e respeitosa, o seu desenvolvimento exige tempo e
paciéncia pois cada crianca tem uma forma de incorporar o aprendizado, e sua opinido deve ser
respeitada (ZANARO et al., 2019).

E importante que os pais estejam sempre acompanhando e mostrando apoio a cada
evolucdo da crianga, pois é neles que ela deposita confianca e em quem busca refigio nos
momentos em que é mal compreendida por outras pessoas (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
DEFICIT DE ATENCAO, 2019)

3.1.7 O cuidado da saiide mental de criangas com doencas cronicas

O cuidado com a pessoa com patologias cronicas nao envolve apenas cuidar da doenga
em si, mas oferecer um suporte adequado de acolhimento e escuta de seus medos e angustias,
para que a vivéncia do problema de saide seja 0 menos impactante possivel, principalmente se
tratando de uma crianga. Assim como ndo hd uma padroniza¢@o na atencio a satide mental de
outros grupos etdrios, também o cuidado com as criangas deve atender as suas particularidades
e necessidades singulares (SOUSA et al 2013).

Seja qual for o tipo de patologia que a crian¢a possua, suas angustias e medos devem

ser levados em consideraciao (SCWARTZ et al 2017), 1sso porque o processo do adoecimento
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cronico pode ser impactante, e certos tipos de restricdes como a hidrica e alimentar tornarem-
se sofridos e dificeis, quanto mais jovem for essa crianga (SCWART et al. 2017).

Assim a atencdo Bdsica como porta de entrada para o Sistema Unico de Satde (SUS)
deve reconhecer e dar vez e voz para criangas acometidas por problemas cronicos de satde, ja
que possibilita um amplo espectro de modalidades de cuidado, entre eles a atencao a saide
mental, neste caso em especial, de grande importancia para minimizar os danos emocionais
causados pelas limitagdes impostas pela enfermidade ou o tratamento restritivo (DUARTE et
al. 2015).

Quando se fala em manutencdo de saide mental, logo remetemos o pensamento
a servicos especializados, como o centro de atencdo psicossocial (CAPS), todavia esses
servicos s6 complementam a aten¢do bdsica assumindo o cuidado que estd além da capacidade
do nivel primdrio de atengao, visto que o processo de prevencdo de adoecimento mental comeca
nas agdes articuladas da equipe ESF que agrega um maior niimero de profissionais da satde (
NUNES et al 2019).

Na unidade bdsica de saudde, a atuacdo do enfermeiro deve contemplar as atribuicdes
previstas na resolucdo nimero 0509/2016 do Conselho Federal de
Enfermagem (COFEN), devendo, durante toda a consulta observar as reais necessidades
do seu cliente (COFEN, 2016), como as necessidades de cuidado em saide mental, que podem
ser atendidas por meio das agdes designadas na resolugdo 599/2018 que amplia e permite a
atuacio do enfermeiro em centros de atenc¢iio psicossocial e campos da psiquiatria, para além

dos servicos de aten¢do basica (COFEN., 2018).

4 METODO

Trata-se de um estudo descritivo de métodos mistos. Enquanto descritivo o estudo
permitiu a descri¢do das caracteristicas da populacio e fendmeno estudado, dando énfase nas
caracteristicas do grupo que se buscou conhecer, tais como sua distribuicdo por idade,
procedéncia, sexo, nivel de escolaridade, estado de satide mental e fisica, entre outros (GIL,
2017).

Enquanto misto, o estudo combinou elementos de abordagem quantitativa e qualitativa,
tendo como propdsito ampliar e aprofundar o entendimento e comprovagdo dos resultados
encontrados. Sua utilizagdo era justificada, por exemplo, em casos onde uma tnica fonte de
dados foi insuficiente ou quando existia a necessidade de aperfei¢oar o estudo com um segundo

método (GIL, 2017).
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A coleta de dados ocorreu entre os meses de outubro e dezembro de 2019 apés ter obtido
aprovacao do Comité de Etica em Pesquisa em 7 Unidades Bdsicas de Sadde da zona urbana
do municipio de Picos-PI, em duas etapas, quantitativa e qualitativa:

Primeira etapa, quantitativa, realizou-se a identificacdo de criangas diagnosticadas com
algum tipo de doenca cronica cadastradas em Estratégias Saide da Familia (ESF) da zona
urbana do municipio de Picos-PI;

Esta etapa permitiu conhecer o nimero de criangas diagnosticadas com algum tipo de
doenca cronica, idade da crianca, doenga acometida, bem como o local de residéncia dessas
criangas para o convite para a etapa posterior.

Para a primeira etapa, os critérios de inclusdo foram criancas com idades até 12 anos,
diagnosticadas com algum tipo de doenca cronica. Foram excluidas criangas que ndo possuiam,
no periodo de realizacdo da pesquisa, diagndstico de doenga cronica.

Os informantes foram os enfermeiros e agentes comunitdrios de saide das referidas
ESF, tendo em vista que o municipio ndo dispde de um banco de dados com informagdes sobre
0 quantitativo de criancas com doencas cronicas, e esses profissionais, por estarem mais
préximos da comunidade, sdo os que possuem maior informacao sobre a situagao de saide da
populacgio do territério em que atuam.

Na segunda etapa, qualitativa, participaram 12 bindmios familiar-crianga, indicados
pelos enfermeiros e ACS na primeira etapa do estudo. Por meio de entrevista semiestruturada,
verificou-se se as necessidades de satide mental de criancas com doenga cronica e suas familias
sao atendidas pelos enfermeiros que lhes prestavam cuidados.

Além da caracteriza¢io sociodemogrifica da crianga e do seu familiar, esta etapa do
estudo permitiu conhecer as necessidades de cuidados das criangas com doencas cronicas
identificadas; conhecer os cuidados que a crianga e sua familia receberam da equipe de
enfermagem que as acompanham e; verificar se as criangas e suas familias estavam satisfeitas
com o cuidado recebido do enfermeiro no que se refere as suas necessidades de satide mental
decorrentes da rotina de cuidados com a doenca crénica.

Todos os sujeitos atenderam aos critérios de inclusdo a saber: criancas com idade até
doze anos, diagnosticadas com doenca cronica e que possuam nivel cognitivo que lhe permita
compreender e responder as perguntas do questiondrio; familiares cuidadores com idade a partir
de 18 anos que viviam no mesmo domicilio que a crianga e concordaram com 0s (ermos
estabelecidos no Termo de Consentimento Livre Esclarecido.

Da pesquisa foram excluidas as criangas cujas patologias diagnosticadas nio eram

caracterizadas como cronicas, cujas doencgas cronicas tenham sido curadas, que apresentassem
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déficit cognitivo, ou que por questdes préprias do desenvolvimento infantil ndo fossem capazes
de responder as perguntas do estudo e; familiares cuidadores menores de 18 anos de idade e
que possuam alguma limitacao cognitiva que lhe impossibilitasse compreender as perguntas do
estudo.

Destaca-se que a impossibilidade de a crianca nao participar da entrevista realizada na
segunda etapa da pesquisa em decorréncia da mesma ndo se encontrava apta a responder as
perguntas por questdes de desenvolvimento ou por limitagdes cognitivas decorrentes da doenca
nao foi fator restritivo para que seu familiar responsdvel participasse deste estudo se 0 mesmo
o desejasse e atendesse aos critérios de inclusao.

A coleta de dados da etapa qualitativa realizou-se por meio de entrevistas
semiestruturadas audiogravadas realizadas com as criancas (Apéndice A) e seus respectivos
familiares (Apéndice B) em seu domicilio apds assinatura de um Termo de Autorizacdo para
Entrada em Domicilio (ANEXO 4).

Este projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da UFPI
conforme os requisitos propostos pela Resolucido 466/2012 do Conselho Nacional de Sauide
(CNS) (BRASIL, 2012) sob parecer 3.579.485. As criancas que aceitaram participar da
pesquisa solicitou-se a assinatura do termo de assentimento TALE (Apéndice C). Aos
familiares, solicitou-se a assinatura do Termo de Consentimento livre e esclarecido para
autorizagdo da participagdo da crianca (APENDICE D), e o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido para a sua prépria participacio (APENDICE E), nos quais constavam os objetivos,
os procedimentos para obtenc¢do dos dados, os riscos e beneficios da pesquisa, assim como a
garantia do sigilo das informacoes coletadas.

Os beneficios diretos do estudo implicaram na crianca e familia poderem refletir sobre
o cuidado recebido e sobre a forma com que lidam com o problema de saide identificado, o
que pode repercutir na ampliag¢do das formas de enfrentamento das dificuldades e minimizagao
do seu sofrimento emocional. Indiretamente, o estudo contribuiu para a ampliacdo do
conhecimento sobre o tema, enriquecendo a literatura cientifica a partir das publica¢des dos
seus resultados.

A pesquisa priorizou e considerou toda a historicidade, contexto, e lugar dos
participantes da pesquisa para realizacdo de analise de discurso fidedigna, toda a transcricdo e
confec¢do das entrevistas foram realizadas conforme os individuos relatavam, a imparcialidade

e posicionamento ético do pesquisador predominou durante todas as visitas (LIMA., et al 2017).
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 Etapa quantitativa

Das 22 Unidades Badsicas de Satde visitadas, apenas 07 integraram o estudo, visto que
somente nestas os profissionais aceitaram participar da pesquisa. Ao todo foram consultadas 6
enfermeiras e 24 agentes comunitarios de satde, totalizando 30 profissionais.

O nimero de criancas com doencas cronicas identificadas por esses profissionais foi 49,
todavia ao verificar nos prontudrios a exatiddo dos diagnosticos, constatou-se que apenas 15
classificavam-se como doengas cronicas, sendo 07 criancas diagnosticadas com asma, 03
criancas com diabetes mellitus I, 01 crianca com epilepsia, 01 crianca com hidronefrose, 01
crianca com obesidade, 01 crianga com sofrimento psiquico ndo informado pela mae e; 01
crianga com TDH . Os demais casos identificados tratavam-se de doengas agudas: 15 criancas
com sinusite aguda; 01 crian¢ca com sindrome de down; Olcrianca com complicagdo cirdrgica
ortopédica; 04 criangas com resfriado recorrente; 04 criancas com subnutri¢cdo e; 01 crianca
com labio leporino.

Tabela 1. Nimero de criancas de acordo com a UBS que aceitaram participar da pesquisa.

Picos-Pi, outubro de 2019.

UNIDADES PROFISSIONAL NUMERO NUMERO DE
BASICAS DE CONSULTADO DECRIANCAS CRIANCAS/DOENCA
SAUDE (UBS) IDENTIFICADAS | CRONICA
UBS 1 1 Enfermeira 02 criancas 1 crianga com asma
UBS 2 1 Enfermeira 10 criancas 1 crianga com asma

06 ACS
UBS 3 1 Enfermeira 07 criangas 1 asma com asma

05 ACS 1 crianga diabética
UBS 4 04 ACS 06 criangas 1 crianga com asma
UBS 5 Enfermeira 09 criangas 2 criangas com asma

05 ACS 1 crianga com hidronefrose

1 crianga com epilepsia

UBS 6 1 Enfermeira 11 criangas 2 criangas diabéticas
04 ACS
UBS 7 1 Enfermeira 04 criangas 1 asma com asma

Total de UBS: 07 | Total de profissionais | Total de criancas | Total de criancas com doencgas
das UBS participantes | indicadas pelos | cronicas participantes do estudo:

da 1° etapa: 30 profissionais: 49 12

Fonte: dados da pesquisa
Percebe-se que o nimero de criancas com doencas cronicas identificado pelos

enfermeiros e ACS € muito inferior ao que afirmam as pesquisas sobre esta tematica. Isso pode
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ser resultado da ndo obrigatoriedade da notificagdo de varias dessas doengas, ou mesmo da
subnotificacdo de outras, como a diabetes. Do mesmo modo, o baixo nimero de casos de
criancas com doencgas crdnicas identificados pode ser resultado da falta de acompanhamento
desses casos pelos profissionais das ESF, o que pode ser reflexo da auséncia de politicas
publicas para criangas maiores de 5 anos.

Quanto aos casos identificados que ndo correspondiam a doencas cronicas na infancia,
mas a doencgas agudas, percebe-se a necessidade de uma maior abordagem sobre o tema com
esses profissionais, a fim de que eles saibam reconhecer tais doengas bem como a importancia

do acompanhamento das criancas acometidas e suas familias.

5.2. Etapa qualitativa
Para esta etapa foram convidados 15 familiares indicados pelos enfermeiros e ACS que

compuseram a primeira etapa da pesquisa. Destes, 03 ndo aceitaram participar do estudo,
restando 12 familiares participantes, como demonstrado na tabela 2.

Tabela 2. Caracterizacao dos familiares participantes do estudo. Picos, outubro de 2019.

Familiares Idade | Profissao Escolaridade Estado Numero
civil de filhos

1-Alice, mie do |28 Enfermeira Ensino superior | casada 3 filhos

Augusto de 09 anos | anos / Enfermagem

(asma)

2-Barbara, mae do | 32 Dona de casa Ensino médio casada 1 filho

Breno de 07 anos | anos

(asma)

3-Claudia, mae da | 29 Trabalha em | Ensino casada 4 filhos
Carla de 12 anos | anos | uma loja fundamental

(asma)

4-Débora, mae da | 33 Empregada Ensino médio divorciada | 2 filhas

Denise de 10 anos | anos doméstica

(asma)
5- Elza, mae da | 30 Dona de casa Ensino médio | casada 2 filhos
Alessandra de 06 | anos incompleto

anos (asma)

6- Fabia, mae do | 25 Feirante de | Ensino Separada 1 filho
Fernando de 09 anos | anos | roupas fundamental

(asma)
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7- Hercules, pai de | 28 Professor da | Superior Casado 1 filha
Helga de 04 anos de | anos | rede piiblica completo

idade (asma)

8- Idalina, mae do | 35 Desempregada/ | Ensino Mae 03 filhos
Igor de 07 anos | anos | empregada fundamental solteira

(diabetes mellitus IT) doméstica incompleto

9- Jodo, pai do |31 pedreiro Ensino casado 04 filhos
Jonatas de 11 anos | anos fundamental

(diabetes mellitus II) incompleto

10- Manoela, mae | 39 Vendedora Ensino médio Divorciada | 3 filhos

do Marcos de 12 | anos ambulante

anos (diabetes 1I)

11- Natan, pai do | 31 Pedreiro Ensino casado 2 filhos
Nicolas de 11 anos | anos fundamental

(epilepsia)

12- Odete, mae da | 44 Dona de casa Ensino superior | Unido 7 filhos
Olga de 04 anos de | anos completo estavel

idade (hidronefrose)

Fonte: dados da pesquisa.

Quanto as criangas, das 15 identificadas, 3 ndo tiveram autorizacdo dos pais para
participar da pesquisa, restando 12 criangas participantes, como demonstrado na tabela 3.
Tabela 3. Caracterizacdo das criancas participantes da pesquisa. Picos-Pi, outubro de

2019.

Crianca Sexo Idade | Filiacdo Escolaridade | Problema de
saude
1- Augusto Masculino | 09 anos | Filho de|3° ano do | Asma
Alice ensino
fundamental
2- Breno Masculino | 07 anos | Filho de | 1° do ensino | Asma
Barbara fundamental
3 Carla Feminino | 12 anos | Filha de |6 ° do ensino | Asma
Claudia fundamental




28

4- Denise Feminino 10 anos | Filha de | 4° ensino | Asma
Débora fundamental

5- Eric Masculino | 06 anos | Filho de | Pré escola Asma
Elza

6- Fernando | Masculino | 09 anos | Filho de | 3° do ensino | Asma
Fabia fundamental

7- Helga Feminino | 04 anos | Filha de | Pré escolar Asma
Hércules

8- Igor Masculino | 07 anos | Filho de |3 ° do ensino | Diabetes
Idalina fundamental mellitus I

9- Jonatas Masculino | 11 anos | Filho de | do ensino | Diabetes
Jodo fundamental mellitus I

10- Marcos Masculino | 12 anos | Filho de | 5° do ensino | Diabetes
Manoela fundamental mellitus I

11- Nicolas Masculino | 11 anos | Filho de | 5° do ensino | Epilepsia
Natan fundamental

12- Olga Feminino | 04 anos | Filha de | Pré-escola Hidronefrose
Odete renal

Fonte: dados da pesquisa

As informacdes obtidas a partir das entrevistas com familiares e criancas foram
transcritas e analisadas de acordo com andlise de discurso revelando duas categorias principais
e 8 subcategorias, a saber: Categoria “Perspectiva dos familiares quanto ao cuidado da crianca
com doenca cronica” com as subcategorias: Sentimentos desencadeados apds a descoberta do
diagnodstico de doenga cronica, Crencas sobre os fatores desencadeadores da doenca nas
criangas, Dificuldades vivenciadas no cuidado da crianga com doenga cronica, Como o familiar
lida com o problema de saide da crianca e, Satisfacdo com o cuidado de necessidades
emocionais da familia das criangas com doencas cronicas e; categoria “Perspectiva das criancas
quanto ao seu problema de satde ¢ ao cuidado que recebe”, com as subcategorias: Sentimentos
e dificuldades manifestados pelas criancas quando em situagdo de crise, Compreensio da
crianga sobre o seu problema de satiide e, Compreensao da crianca sobre o significado de se

acometida por uma doenga cronica.

Perspectiva dos familiares quanto ao cuidado da crianca com doenca cronica
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Sentimentos desencadeados apds a descoberta do diagndstico de doenga cronica

Ao investigar sobre a reacdo no momento da descoberta da doenca, a rotina de cuidados
com a crianga e seu preparo emocional diante da situagcdo de saide do seu filho, sentimentos de
protecdo, angustia, medo de como serd o futuro do seu filho e ndo aceitacido do problema de
saude foram recorrentes nas falas dos familiares.

Ver seu filho em crise apresentando sintomas que remetem ao risco de morte pode
desencadear sensagdo de panico e desespero, relacionada ao medo de vé-lo morrer e ndo poder
socorrer sobretudo quando os pais desconhecem o diagndstico do filho e as condutas
necessdrias para ajudar a crianga a sair da crise.

Embora fatores como religido, traco cultural ou outras caracteristicas peculiares possam
influenciar no modo com que a pessoa vivencia o medo, essa emocgdo € bastante comum em
seres humanos. Sendo justificada ou nio, somente a visualiza¢do ou a mencao da possibilidade
de sua crianca ser hospitalizada, sofrer, ou mesmo vier a morte, € algo doloroso e agonizante
para o cuidador (BOUSSO, 2010).

Assim, receber o diagnéstico de uma doenca incurdvel mesmo diante de uma suspeita
de que algo ndo vai bem com a satde da crianca justifica a sensacdo de espanto e medo, como

evidenciado nos discursos a seguir:
Ele comecou a dar umas dores de cabe¢a bem fortes fazia muito xixi na cama e nao
controlava mais nada, e emagreceu 07 quilos de uma vez sé em 3 dias me assombrei
com aquilo, e levei correndo para o hospital [...] af as enfermeiras me falaram que o
acucar no sangue dele estava muito alto e que isso poderia ser com certeza diabetes

(Jodo, pai do Jonatas de 11 anos).

Meu filho teve esse problema ha uns dois anos, quando levei ele no postinho por
indica¢io da enfermeira que ia mandar ele passar na nutricionista para pesar ele e
passar uma dieta, por que meu menino sempre foi gordinho [...] e sempre ele era
falando que estava com fome, e queria comer se ndo ia se acabar, e sede muita, tanto
que ele vai direto no banheiro, ai levei ele para a nutricionista e ela fez de novo aqueles
exames [...], a mulher furou o dedo de meu filho e a glicose deu alta de novo, ai pronto
jd me passou um filme na minha cabega, ai eu falei doutora meu menino tem diabetes

nao é7 (Manoela, mae do Marcos de 12 anos).

Mesmo quando a doenca € recorrente na familia manifestando-se a principio em outros
membros, a confirmacio do diagndstico pode causar sofrimento. Em alguns casos o sofrimento

parece ser velado, como no trecho de uma fala a seguir, no entanto os sentimentos de medo e
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angustia podem estar encobertos pela necessidade de se fazer parecer forte mesmo diante de

situagoes dificeis.

“Quando descobri que o meu filho do meio tinha esse problema de desmaiar e ficar
se tremendo desconfiei que fosse isso, porque minha irma sofria desse mesmo
problema também. Meu filho comecou a ter crises desde os 03 anos de idade, a minha
primeira suspeita foi quando ele desmaiado, com o corpinho bem gelado e os labios
tudo roxo, e dentro da ambulincia e ele retornou como se nio tivesse nada, ai o médico
de 14 examinou ele, pediu uns exames e tomografia e disse que ele tinha epilepsia
mesmo. Nas primeiras vezes das crises, de tanto ele bater a cabeca no chio acabou
ficando com um codgulo e precisa passar por uma operacdo (Natan, pai de Nicolas de

11 anos).

Segundo Paes e Moreira (2019), essa situagdo se justifica pelo fato de que

culturalmente, e até mesmo por conta do instinto natural, as maes em sua grande maioria tomam

a dianteira do cuidado das criangas, necessitando para isso passarem uma imagem de pessoas

seguras e crentes de que tudo ocorrerd bem, mesmo quando diante de uma situacao atribulada

e quando o sofrimento é causado por um problema em alguém tao querido e préximo, como

seu filho.

A confirmagdo de uma enfermidade crénica na crian¢a €, na maioria das vezes um

momento doloroso para a familia podendo desencadear um grande abalo sentimental, além do

sentimento de culpa:

Minha gravidez era de risco, pois eu tive pressdo alta durante a outra gravidez que
tive, para piorar eu tinha 44 anos quando tive essa menina, eu devia ter me cuidado
para isso nio acontecer, mas quando recebi aquele diagndstico e que me falaram que
quando minha menina nascesse ela ia viver poucos aninhos e iria morrer logo, parecia
para mim que o mundo ia se cair em cima de minha cabega, cheguei em casa chorando
e pedindo para Deus para iluminar minha vida, e que minha crianga chegasse bem.
Quando fui ter ela no hospital me disse que os rins dela sé funcionavam com 60 % e
com tempo s6 iria cair, eu me desesperei e achei realmente que minha crianca fosse
levar uma vida sofrida, de fazer uma hemodiilise bem novinha ainda. (Odete, mie de

Olga de 04 anos).

Descobri a diabetes dele 14 no hospital, levamos ele pra 1a porque desmaiou na escola,
fiquei agoniada sem saber o que ele tinha, no hospital deram muitas medicagdes para
ele baixar uma febre alta que tinha. Quando mediram a glicose do meu filho e o
médico me disse que isso era suspeito de ser diabetes [...], fiquei sem chao porque a

gente ndo espera receber uma noticia dessa (Idalina, mae do Igor de 07 anos).
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Ainda que muitos familiares saibam do problema de satide do seu filho, durante uma
complicacdo asmatica, alérgica, glicémica ou renal por exemplo, ou mesmo quando a detec¢ao
precoce € possivel no pré-natal, sua reacdo ao confirmar o diagndstico pode ser de desespero
por ndo querer que o filho tenha a patologia, sendo a sua primeira reacdo ao receber o

diagnostico, a negacdo do fato (LISE., ef al 2019).
Eu reparava que ele dava umas corridinhas quando brincava com os irmios e cansava
rapido e depois voltava para correr de novo, e eu ficava com aquilo na minha cabeca
que 0 meu menino ndo era muito ativo. Ai um dia ele estava correndo no quintal com
irmdo dele, quando o mais velho grita que o menino estava passando mal, sem
conseguir respirar direito, ai eu dei uma pisa no maior pensando que ele tinha batido
no pequeninho, mas ai o menorzinho voltou a respirar direito e falou que faltou ar
correndo. Entdo levei no posto e falei para o médico sobre isso ai, ai ele me pediu uns
exames e recebi o diagnéstico do meu filho era asma mesmo que ele tinha. (Elza, mae

de Eric de 06 anos).

Na primeira vez ela (enfermeira) me disse que meu filho poderia ter problema de
asma, eu fiquei um pouquinho sentida com isso e disse que meus filhos eram todos
normais, ninguém na minha casa é doente de nada, e perguntei se poderia passar no
médico para ele passar uns medicamentos para meu filho, a enfermeira me passou
para o médico, af ele me mandou para um outro 14 em Teresina e deu o resultado.
Depois disso fui me desculpar com a menina, dizer que foi uma loucura minha da

cabeca, que pensava que meu filho ndo tinha problema (Elza, mae de Eric de 06 anos).

Embora a confirmacdo da doenca seja dolorosa para a familia, a motivagdo para oferecer
o melhor cuidado gera um sentimento de esperanca e fortalece a familia para o cuidado. As
crengas religiosas ddo um significado e um propdsito para a vida dessas familias, a crenga em
um ser superior que pode salvar a vida de seu familiar, no caso de uma crianga, ou entdo trazer
conforto para a vida dela apds sua recuperacio de complicacdo da doenca cronica, € como um
momento de refigio para esse familiar que deposita esperancas de dias melhores que irdo surgir

(BOUSSO., et al 2010).

Eu saber que meu filho tem esse problema para mim ainda é muito dificil e eu estou

aqui para o que der e vier. (Natan, pai de Nicolas de 11 anos).

Crencas sobre os fatores desencadeadores da doenca nas criancas

Fatores ambientais podem desencadear os sintomas de uma doenga cronica bastando
para isso, as vezes uma exposicao prolongada, outras vezes uma breve exposico a esses fatores.

O conhecimento dos familiares a respeito do que pode contribuir para a saide e para a doenca
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do seu filho influencia na sua forma de cuidar. Do mesmo modo, a crenca de como a doenga

surgiu pode levar a uma compreensdo errénea ou acertada sobre a forma de cuidar da criancga.

Eu desconfio que o problema do meu filho seja por conta dessa empresa de material
de construgdo de frente a minha casa, uma crianca que tem idade que ele tem, que €
de 05 anos, ¢ muito ficil de adquirir essas doengas respiratorias (Barbara, mae do
Breno de 07 anos).

Eu sempre desconfiei do problema de satde dele, pois ele tinha crises alérgicas muito
fortes sempre nesse periodo do ano, que é muito seco, tem muita poeira para todo
lado, e nossa casa tinha cachorro, gatos, e alguns coelhos numa gaiola, pois minha

mae gosta muito de bichos.” (Alice, mie do Augusto, de 9 anos).

Eu também tenho asma desde crianga e acredito que isso seja de familia, por que
lembro que minha avé também tinha esse mesmo problema. (Hercules, pai de Helga

de 04 anos).

“Meu filho desde que era bebé tinha probleminhas respiratérios. Eu desconfio que
deva ser porque ele demorou muito para sair, e os técnicos do hospital me disseram
que ele saiu todo roxinho e levaram ele para uma sala onde iam ressuscita-lo (Fabia,

mie do Fernando de 09 anos).

Eu acredito que a minha menina teve problema depois que a gente tinha uma gata aqui

dentro de casa, que até ja morreu. (Hercules, pai de Helga de 04 anos).

Assim a informacio € primordial para o cuidador, e a simplificagdo do modo como ela
¢ transmitida € necessaria para o entendimento. Tudo deve ser pensado nas possibilidades de
cuidado do familiar, algo que eles dominem e tenham propriedade de realizar. O conhecimento
do problema € o passo para que a familia possa se sentir segura de cuidar da crianca
(RODRIGUES., et al 2013).

Algumas doengas cronicas podem demorar meses ou anos para serem corretamente
diagnosticadas e tratadas por seus sintomas confundirem-se com os de enfermidades agudas.
Em parte isso ocorre devido ao fato de que mesmo que a atencio basica seja a porta de entrada
para o usudrio do sistema tnico de saude (SUS), sua resolutividade e longitudinalidade ainda €
inferior a dos outros servicos de média complexidade, e também devido a rotina engessada de
cuidados de algumas UBS, onde muitos diagnésticos de doencgas cronicas de estdgio inicial
passam despercebidas pelos profissionais (FLINKER, 2014), como ilustra o discurso da mae a

seguir:
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Eu soube do problema dela a pouco tempo, faz uns 10 meses jd e antes minha filha
era boazinha e tinha umas gripes direto, problemas de sinusite que todo mundo tem

que é normal (Débora, mée da Denise de 10 anos).

Dificuldades vivenciadas no cuidado da crianca com doenca cronica

Passar a ter uma rotina didria e obrigatéria de limpeza minuciosa do domicilio, ter que
mudar de domicilio, precisar mudar a rotina da familia, precisar deixar de ter animais de
estimagio, adequar a alimentago da crianga as novas exigéncias do seu organismo para atender
as necessidades da crianga e evitar uma crise podem gerar um desgaste em toda a familia, como

pode-se perceber nos discursos dos familiares:
A nossa maior dificuldade foi nos habituar a cuidar constantemente do ambiente
domiciliar, e evitar que os fatores alergénicos possam causar as crises de asma nele,
ele ndo pode ter contato com poeira, pelos de animais, e nio pode fazer exercicios

fisicos muito intensos” (Alice, mie do Augusto, de 9 anos).

Infelizmente como ele vem piorando muito as crises de asma estou me vendo obrigada
a me mudar daqui, para um outro bairro mais préximo por que tenho medo de que

meu menino va ter que se internar no hospital” (Barbara, mae do Breno de 07 anos).

Meus cuidados com ele é mais com relagcdo a poeira e principalmente quando vou
visitar minha familia e 14 como € pouco asfaltado tem muita terra, poeira e venta
bastante, meu pai é vaqueiro e disputa muitas vaquejadas por essas regides, e quando
da de levar meu filho, eu fico mais por longe da arquibancada para ndo vir poeira em

cima dele. (Barbara, mae do Breno de 07 anos).

Minha filha s6 tem rins trabalhando bem lentinhos [...] ai minha filha agora sé tem
que comer as coisinhas bem regradinhas, ndo pode comer nada salgado, pastel, pipoca

ndo pode nenhuma dessas coisas. (Odete, mie de Olga de 04 anos).

Em meio as dificuldades para preservar a saide da crianga ha a preocupagio em fazer
com que a crianga participe do seu proprio cuidado, além dos problemas que fogem do controle

da familia e do ambiente familiar, como demonstrado a seguir:

Qualquer dor de cabega, febre, diarreia ou cortezinho que ele tem, levo no postinho,
fico muito preocupada, meu filho € muito ativo e teimoso passa o dia na rua brincando,
e as vezes se esquece de tomar a insulina, af ja viu fico logo louca (risos). Mas tenho

té que ele mude mais esse jeito dele (Idalina, mae do Igor de 07 anos).
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Eu como mée me preocupo e ainda tem esse problema que ela tem de asma que nao
pode nem pegar fumaca, que esta tendo muito incéndio nesses morros, ou até com
catinga de cigarro que a enfermeira falou que atacava a asma dela, fico preocupada se

ela der uma crise fora daqui de casa. (Débora, mée da Denise de 10 anos).

Quando é impossivel evitar o pior e a crise se manifesta, sentimentos relacionados a
impoténcia e ao ndo saber o que fazer provocam medo e angustia que, se ndo controlados,

podem prejudicar ou dificultar o socorro a crianca.
Quando ela tem as crises ndo sei o que fazer direito, eu pego o carro e levo para o
hospital, por que nio sei se 0 SAMU vai chegar a tempo, quando ela falta o folego

fico agoniada sem saber nem para onde vai (Claudia, mae da Carla de 12 anos).

Eu uma vez me vi agoniada quando ela perdeu o f6lego e quase desmaiou , deu um
passamento, que pensei que irei morrer e eu sozinha aqui em casa sem moto e nem
nada niio sabia como correr para levar ela no hospital, a menina grande e pesada desse
jeito, gritei para a mulher aqui do lado para chamar o0 SAMU e af minha filha se

acalmou e voltou” (Débora, mae da Denise de 10 anos).

Como o familiar lida com o problema de satde da crianca

Diante do diagnéstico de doenca cronica, os familiares buscam reorganizar sua rotina

para promover o bem-estar da crianga:

Meus cuidados com ele é mais com relagdo a poeira e principalmente quando vou
visitar minha familia e 1a como € pouco asfaltado tem muita terra, poeira e venta
bastante, meu pai € vaqueiro e disputa muitas vaquejadas por essas regioes, e quando
da de levar meu filho, eu fico mais por longe da arquibancada para ndo vir poeira em

cima dele. (Barbara, mae do Breno de 07 anos).

A vigilincia e reorganizag¢do dos espagos pode ser uma resposta dos familiares que
vivenciaram uma situagdo de crise e o medo de que possa ocorrer outra vez os motiva a querer

manter tudo sob ordem.
“Meu dia-a-dia € bem organizado e faco de tudo para evitar que minha filha tenha
crises de asma e aconteca o pior, tudo na medida do possivel pois eu apareco em casa
s a noite ai eu pago uma mulher para ficar tomando de conta dela” (Claudia, mée da

Carla de 12 anos).

Para Figueiredo et al. (2015), a rotina do domicilio deve ser adaptada e direcionada as
necessidades da crianca, tendo em vista que o aprendizado de como lidar como a patologia é

recente e demanda tempo para a sua efetividade, devendo a rotina da casa ser alterada caso algo
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implique negativamente na satde do filho. Diante disso o profissional de satide da tem a missao

de reforcar e incentivar que a familia tome a dianteira de como prestar os melhores cuidados

possiveis ao pequeno, sendo a autoconfianca um sentimento que a auxiliard nessa trajetoria.
Tendo como motivacdo o bem-estar da crianga, alguns familiares sdo bastante rigidos

nos cuidados e podem chegar inclusive a entrar em discussdes e conflitos com outros familiares.

Primeira coisa que fiz em casa foi falar para meu pai, que o neto dele tinha esse
probleminha de satide e que se ele quisesse continuar frequentando a minha casa tinha
parar de fumar que, eu ndo quereria mais ver meu filho adoecendo por conta de cheiro

de cigarro ndo.” (Fabia, méde do Fernando de 09 anos)

Em relagdo ao meu filho, eu sei muito bem o que ele deve ou ndo comer, mesmo que
isso doa no meu coraciio, e ele ache ruim essa dieta, tenho que me manter firme, ndo

descontrolar a diabetes dele .(Idalina, mae do Igor de 07 anos).

Manter o bem-estar psicoldgico e fisico do filho, € na visdo do cuidador o primordial
ainda que seja complicado, pois, restricdes alimentares, hidricas ou comportamentais, como
nao possuir um animal peludo de estimag¢@o (em casos de asma, por exemplo) podem fazer com
que a crianca confronte seu cuidador, por desejar possuir, ou fazer algo que outras criancas
tenham ou realizem (ALVES., AMENDOIERA., CHAREPE., 2017).

Apesar da pouca idade das criancas, alguns familiares acreditam que elas sdo capazes e

devem aprender a cuidar de si.
Olha eu todo dia eu estou no pé dele, para tomar essas injecdes, me preocupo demais
com ele esquecer, ainda bem que o medo de agulha dele é pouco, ele mesmo ji estd
aprendendo a aplicar as insulinas, aprendeu porque precisa tomar, aprendeu foi muita

coisa, (Manoela, mie do Marcos de 12 anos).

Nesta perspectiva, a orientacao € a chave para a autonomia da crianca. Ao ajuda-la a
empoderar-se para cuidar de si, ressaltando que uma vida de cuidados basicos com a
enfermidade ndo significa que ndo poderd levar uma vida normal, mas que necessitard de uma
rotina de vida saudavel, o profissional de satide atende as suas necessidades conforme as
possibilidades da crianca. Este preparo emocional da crianca, aumenta a eficacia dos cuidados
de saide (SILVA., et al 2012).

Apesar de culturalmente as mies tomarem a dianteira no cuidado da satdde dos seus
filhos, os pais tém se mostrado igualmente vigilantes, dividindo as responsabilidades com
confian¢a e autodetermina¢do mesmo diante de processos dolorosos (SANTOS., et al (2017),

como também evidenciado nos discursos dos pais deste estudo:
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Eu sou muito bem capaz de cuidar do meu filho. Eu mesmo é quem dou as injecdes
de insulina nele, eu faco quem nem o médico 1 de Sao Paulo me ensinou, que tem
que reviver o lugar de aplicag¢do, como hoje aplico no direito do umbigo, mais tarde
serd em baixo, daqui a umas 6 horas serd no esquerdo, amanhi a gente ja aplica no
brago, para mim néo erro. (Jodo, pai do Jonatas de 11 anos).

Eu sempre mantenho ele longe de fogo e piscina para ndo acidentar, e me disseram
que como ele tem muitas crises talvez ndo va puder andar de moto quando tiver maior.
Os cuidados daqui de casa é mais esse mesmo, ndo € que posso escolher estar

preparado, eu preciso estar preparado. (Natan, pai de Nicolas de 11 anos).

Satisfacdo com o cuidado de necessidades emocionais da familia das criancas com doencas

cronicas

Os familiares associam o cuidado satisfatério do ponto de vista das suas necessidades

emocionais, aquele cuidado permeado pelo bom trato, educagdo, didlogo, acolhimento de

ddvidas, demonstragido de dedicacdo e interesse pela sadde da crianga e apoio nos momentos

de dificuldades:

Apesar de ndo irmos muito na UBS, a enfermeira € bem educada e solicita, e quando
levei ele 14 durante uma crise, ela perguntou como aconteceu e tratou do problema
respiratorio dele. (Alice, made do Augusto de 09 anos).

Achei ela boa profissional, realmente conversa comigo e meu menino perguntando
por as coisas, se ele estd conseguindo seguir direitinho a dieta que a nutricionista
passou, se ele ainda sente muita sede, se emagreceu um pouquinho, e verifica 1d na
ficha se ele ainda vai precisar de tomar mais injecdes. Ela tem aquela preocupagio de
saber como a gente estd, ele diz para meu menino néo desistir, ndo se esquecer de se
cuidar (Manoela, mae do Marcos de 12 anos).

A enfermeira do postinho desse bairro faz de tudo para garantir o melhor atendimento
[...] tomara que demore para ela se aposentar por que uma pessoa se dedicar por os
outros sem ser parente, igual ela faz ndo ¢ qualquer uma nao” (Natan, pai do Nicolas
de 11 anos).

Quando me atende € de boa vontade [...] Eu gosto do jeito que ela é cuidadosa comigo
e minha filha, inclusive ensinou para ela como usar aquela bombinha de medicamento
(Cldudia, mae da Carla de 12 anos).

A enfermeira é mulher de coragdo de ouro, e também muito inteligente, muito sabida.
Ela recebe nossos exames e nos explica tudo o que ndo entendemos, eu sinto isso dela
mesma de querer sempre ajudar, responder nossas perguntas e cuidar de maneira
completa, isso repercute 1 no emocional com certeza (Fabia, mae do Fernando de 09

anos).



37

“Na questdo da enfermeira ser preparada com abordagem emocional, acredito que
sim, pois ela sabe conversar bem com os pacientes e é bem atenciosa. (Alice, mae do
Augusto de 09 anos).

Nossas necessidades emocionais tem que ser consideradas também né, ndo é somente
doenca que eles tem que ver, tem a aquela questiio de se a pessoa entendeu direitinho
porque deve se cuidar, que € o que falo aqui para ela, e continuar motivada para se
cuidar, eu ndo sei se os que trabalham no postinho tem essa preocupagdo.” (Débora,
mae da Denise de 10 anos).

Acredito que a enfermeira tenha sim um jeito especial com criangas, e principalmente
meu filho, que € bem novinho e também muito ““atentado”™, tem que ser uma
enfermeira incrivel mesmo, por que os profissionais que tem por ai perdem a paciéncia
por nada, e as vezes nio orienta e atende a gente com falta de respeito, e um
atendimento desse jeito com uma crianga ¢ lamentavel,” (Idalina, mae do Igor de 07

anos).

A menina enfermeira de 14, ela sempre teve respeito comigo, com meu filho e todo
mundo de casa, para mim ¢ uma excelente enfermeira.” (Manoela, mie do Marcos de

12 anos).

QUEIROZ., et al (2017) em seu estudo, revela que uma educagio em saide € bastante
eficaz para satisfacdo com o servico prestado, tanto no campo do suporte emocional quanto da
assisténcia direta em si, e modo como se achega a familia da crianga e lhes transmite
tranquilidade e esperanga no cuidado, é fundamental para que os cuidadores sintam confianca
no enfermeiro e atribuam-lhe competéncia para exercer a profissdo e manter vinculos de
amizade e feedback positivo.

Para MACHADO., et al. (2015) se a familia percebe no enfermeiro tragos de pouco
envolvimento com o problema de enfermidade da crianca, eles logo o julgam como insensivel,
robdtico e sem afeicdo pelos outros, e classificam aquele profissional como alguém
desinteressado e desumanizado.

CRUZ, et al. (2017) recomenda que a abordagem do profissional deva ser a mais
respeitosa possivel para que haja o referido feedback positivo entre ele e os cuidadores, e toda
a sua acao deve ser devidamente calculada, para que nio subestime as angustias da crianca e
familiares, e nem os afastem do servico de atencdo bdsica.

Ao contrdrio, um atendimento rdpido, sem envolvimento ou manifestacio de interesse
€ percebido pelos familiares como um cuidador ruim, mesmo quando reconhecem a expertise

do profissional no cuidado do aspecto fisico.
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“Ela (enfermeira) como pessoa nio me agradou muito, sempre fica querendo terminar
a consulta rdpido, mas ela ¢ bem inteligente, e sabe repassar as informagdes que a

gente precisa” (Barbara, mae do Breno de 07 anos)

“A mulher tem jeito meio seco assim, ela ¢ arrogante no jeito assim de ouvir nossos
problemas, diz que nio é nada demais, que se tivesse se cuidado mais ndo estaria
doente, ai me pergunto como é que eu vou de minha vontade adoecer, entende? Mas
ela € inteligente, sabe repassar as coisas assim na bucha, e orientar direitinho, ndo
tenho nada contra a pessoa dela, mas sé precisava mudar esse jeito mais metido que

ela tem”. (Débora, méde da Denise de 10 anos).

Perspectiva das criancas quanto ao seu problema de satde e ao cuidado que recebe

Sentimentos e dificuldades manifestados pelas criancas quando em situacio de crise

Passar por um momento de crise também € assustador para a crianca:
“Eu faltei o ar quando estava em casa, estava sentindo doer o
peito e agoniado querendo respirar e ndo conseguia, minha mée
me viu daquele jeito ¢ ficou chorando ¢ me levou correndo no
hospital, onde me deram inje¢do ¢ colocaram um tipo de méascara

na minha cara. (Augusto, 9 anos, asmatico).

Eu fiquei assustado pensando que ia morrer na hora que que me
faltou o ar, mas af quando passou, eu nem fiquei com medo por
que tinha muita gente cuidando de mim. (Augusto, 9 anos,

asmadtico).

A descoberta de uma doenca cronica € uma situac¢ao surreal para uma crianga, pois nem
sempre a concepg¢ao a permite compreender que um agravo de saide dificultaria suas atividades
de vida didria. Para essa crianca, o diagnéstico € recebido como uma desagradavel surpresa,
manifestando-se como uma situacio terrivel para ela (MOREIRA., DUPAS., 2006).

Sentimentos como tristeza por ter a doenca e precisar deixar de fazer atividades com
seus colegas, tristeza por ver o sofrimento dos seus pais, por ndo poder comer tudo o que
gostaria, por ter que fazer um tratamento continuo. Outra dificuldade estd relacionada a

autoadministracio da terapia medicamentosa por esquecimento.

Nao € bom ficar com asma, a gente fica sem ar e déi bem aqui no peito (Erica, 6 anos,

asmatica)

Eu fico triste mais por conta que se for jogar bola ndo posso correr muito, porque fico sem

folego facil. (Fernando, 9 anos, asmatico).
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Fiquei triste quando vi minha méae chorando por que eu estava com aquele negdcio na
minha cara, jogando fumacinha (o pai explicou que era o nebulizador). (Helga, 4 anos,

asmdtica).

Fiquei triste, ndo posso comer o que eu quero. (Igor, 7 anos, diabético).

Eu fico um pouquinho triste porque ninguém quer ficar desse jeito, do nada qualquer
coisa desmaia e fica se tremendo no chio, eu tenho medo de isso acontecer quando
estiver numa rua, tanto que nem saio muito. E meus amigos vém aqui para a gente
ficar brincando, jogando bola na frente de casa, ou assistindo televisdo. (Nicolas, 11

anos, epilético).

Ja fiquei triste sim, eu acho ruim todo dia ter que tomar inje¢do sentir vontade de
comer uma coisa doce e niao poder, 1d na escola as mulheres fazem uma comida
separada para mim porque mée contou para a diretora da escola que tenho diabetes.

(Jonatas, 11 anos, diabético).

Eu achei ruim no comego, tudo faz mal e ndo € s6 comida, de vez em quando minha
pressdo abaixa e preciso levar uma balinha no bolso [...], jd acostumei a furar meu

dedo que eu achava ruim antes (Marcos, 12 anos, diabético).

E ruim a gente ficar faltando o félego e se agoniar com isso, pior & ter que vou ter que
comprar essa bombinha e andar com ela para todo canto o ruim é lembrar de levar,
por que as vezes alguém vem me visitar ¢ me leva la no shopping para o cinema, ou
14 no interior de meu pai ele deixa eu ir para o banho de piscina que tem numa roga la
em que o povo faz festa, é dificil eu lembrar de levar a bombinha por que nio sdo
lugares empoeirados, com bichos, ou cheiro de fumaga, eu sei que tenho que me
cuidar, mas ainda tudo é novo para mim preciso de um tempo para me acostumar

(Carla, 12 anos, asmatica).

Nos discursos acima € possivel perceber que as criangas ficam tristes ou sentem-se
desmotivadas por diversos motivos relacionados ao seu problema de satde, todavia, alguns
relatos demonstram que as enfermeiras conversaram com as criangas sobre as dificuldades

enfrentadas diante das restri¢des que as patologias impdem, conforme indicam as falas a seguir:
A enfermeira disse que eu levaria uma vida normal igual todo mundo, mas ja precisei
passar no psicdlogo por que andava bem triste, mas se ela disse que eu que posso levar

a vida de boa, eu acredito nela (Nicolas, 11 anos, epilético).
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A enfermeira conversa sim comigo, pergunta como estou, e diz para eu ter calma e

continuar me cuidando que vou me sentir melhor. (Jonatas, 11 anos, diabético).

Compreensao da crianca sobre o seu problema de satde

Embora reconhecam que podem demorar um pouco para compreender o seu problema,
em geral as criangas deste estudo demonstraram conhecer bem sobre o seu problema de satde

e sobre o0 que € necessario para conviver com a doencga e evitar as crises.

Um dia minha mée me levou no doutor, e ele me disse que eu tava com asma, e que
tinha que me cuidar mais, mas nem prestei atencdo direito no que ele me falava, fiquei
jogando free fire no celular. Eu s6 entendi depois que ndo podia ficar no mesmo lugar
que animais peludos, por sendo eu faltaria o ar de novo, e que ndo posso jogar hola,
basquete 14 na escola, e pra onde eu for tenho que levar essa bombinha aqui. Quando
vou no postinho tomar vacina, perguntam para minha mée, se eu ainda tive asma esses

dias.” (Augusto, 9 anos, asmatico).

Compreensao da crianca sobre o significado de se acometida por uma doenca crdnica

Embora reconhe¢am que podem demorar um pouco para compreender o seu problema,
em geral as criangas deste estudo demonstraram conhecer bem sobre o seu problema de satide
e sobre o que € necessdrio para conviver com a doenca e evitar as crises.

Um dia minha mée me levou no doutor, e ele me disse que eu tava com asma, e que
tinha que me cuidar mais, mas nem prestei aten¢do direito no que ele me falava, fiquei
jogando free fire no celular. Eu s6 entendi depois que néo podia ficar no mesmo lugar
que animais peludos, por sendo eu faltaria o ar de novo, e que ndo posso jogar bola,
basquete 14 na escola, e pra onde eu for tenho que levar essa bombinha aqui. Quando
vou no postinho tomar vacina, perguntam para minha mae, se eu ainda tive asma esses

dias.” (Augusto, 9 anos, asmatico).

Explanar sobre a dindmica da doenca em linguagem adequada e direta faz toda a
diferenca para que a crianga compreenda sobre o seu problema de sadde. Realizar um
acompanhamento continuo para a crianca e a familia, prestar assisténcia direta e reforcar a
educacdo em satide também sdo importantes para a melhora da qualidade de vida da crianga e
familia.

A maioria das criangas deste estudo reconheceu que estava sendo cuidada pela
enfermeira. A julgar pela compreensido manifestada pelas criangas, subentende-se que houve
momentos de didlogo sobre o problema de saiide respeitando o estidgio de desenvolvimento

cognitivo da crianga.
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A enfermeira me falou que asma era isso que a gente tem quando falta o ar e déi os
peitos, ela disse que era sé eu ndo brincar onde tinha muita poeira, eu nio ia ficar

assim. Entendi tudo.” (Breno, 7 anos, asmatico).

“Ela ficava me perguntando se minha asma ainda aparecia, e me perguntava se eu
sempre levo minha bombinha para onde quer que eu ande. Eu entendi tudinho que ela
me disse, de usar antes da crise, de ficar longe de cachorro e gato, e ndo pegar poeira,

mais aqui venta muito ai fica mais dificil, fagco o que posso” (Carla, 12 anos, asmatica).

“A enfermeira me explicou que as asma era um problema de saide em que tem a
inflamagdo dos bronquios, ¢ pulmdes ¢ sempre a causa era algo de fora que ativava
minha alergia, que nem a poeira, a fumaga, exercicio pesado ou emogao forte que ndo

€ 0 meu caso (Denise, 10 anos, asmadtica)

“Me explicou que era um probleminha no peito, ¢ que quando eu ficava na poeira ou
no meio da fumaca e eu ficava assim sem ar, e que no posso ficar correndo muito por
que também posso ficar sem ar. Eu entendi desse jeito, que ndo posso correr para
cansar € nio posso brincar na terra, e que quando eu tiver sentindo alguma coisa é

para falar para mie me dar o remédio.” (Alessandra, 6 anos, asmatica).

A doutora falou para eu ficar longe do que me dd esses problemas de alergia. (Helga,

4 anos, asmatica).

Aprendi a usar 1a escola as insulinas, que deixo guardada na cantina para quando eu

precisar (Marcos, 12 anos, diabético).

Embora algumas criancas admitam que a enfermeira da sua ESF ndo tenha prestado
nenhum cuidado relacionado a educa¢do em saude, percebe-se que em algum momento de suas

vidas a crianga recebeu esse cuidado.
A daqui do postinho daqui de Picos ndo me explicou nao, eu soube foi 1d em Sao Paulo
por que tive que ficar no hospital 14, e a enfermeira me explicou o que eu tinha. Eu
entendo um pouquinho o que é a diabetes, sei que € quando o agiicar aumenta de mais
no meu sangue e que preciso tomar insulina para ndo passar mal e desmaiar, e sempre
de manhizinha cedo minha mae ou meu pai dd uma furada em meu dedo e pega a
fitinha com meu sangue, nessa maquininha aqui (mostrou o glicosimetro) para saber
se estd em mais de 130 a minha glicose, e todo dia antes de eu tomar café, almocar e
jantar eles pegam insulina e ddo em minha barriga, a insulina fica ali guardada na

geladeira (Jonatas, 11 anos, diabético).
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No depoimento das criangas, percebe-se também que a enfermeira realizou atividades
de educagdo em sadde em escolas, demonstrado seu interesse em interagir com as criangas,

levar informacdo e mostrar-se acessivel a elas.
Eu sei 0 é a asma. A asma é uma doenga que a pessoa tem alergia a alguma coisa no
ar e faz ela ficar com dificuldade de respirar, que nem eu que nio posso ficar no meio
da poeira e nem posso sentir cheiro de cigarro perto de mim. Ela (enfermeira) foi fazer
uma palestra sobre o cigarro 14 na minha escola com uns estagiarios que nem tu, af ela
a enfermeira ja me conhecia eu e minha mie e 1a tiraram minhas dividas sobre o meu

problema de asma.” (Fernando, 9 anos, asmatico).

A crianga também reconhece que esta sendo cuidada indiretamente quando a enfermeira

orienta seus pais quanto aos cuidados necessarios, tais como realizacdo de exames.

Ela ja tinha me falado de meu problema, mas tem vez que ela fala para minha mae ir
1a em doutor para tirar meu sangue para ver se eu estou melhorando ou piorando (Igor,

7 anos, diabético).

Compreensio da crianca sobre o significado de ser acometida por uma doenca cronica

As criangas se mostraram em sua maioria, confiantes em cuidar de si mesmas, resultado
do didlogo com familia e profissional de sadde, e em alguns casos, do seu interesse proprio em

pesquisar sobre a sua condi¢do de sadde.

Eu sei que meu problema niio tem cura, mas que posso fazer quase as mesmas coisas
que outros coleguinhas meus, sé ndo posso comer coisa doce porque posso passar mal

depois e ficar preocupando meu pai e minha mée.” (Jonatas, 11 anos, diabético).

Fui pesquisar na internet, mas fui com medo porque nio sei se era coisa confidvel
esses sites, entdo fui pelo que ¢ o mais verdadeiro que ¢ o Wikipédia, mas tinha tudo

0 que a enfermeira tinha me dito sobre a asma (Denise, 10 anos, asmatica).

A enfermeira, me explica tudo sobre como € a asma e que eu posso fazer tudo o que
as outras criancas fazem, menos correr muito ou ficar perto de cachorros, ou pegar

poeira (Augusto, 9 anos, asmatico)

Ela me falou sé de nédo ficar no meio da poeira, e ndo para perto da daquela loja de
cimento e tinta que minha asma ndo iria aparecer. Ajudou sim. (Breno, 7 anos,

asmatico)
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“Eu sei que tenho agiicar de mais no meu sangue e que toda vez de tardezinha e para
medir o tanto de glicose que tenho com isso aqui (crianca mostrou glicosimetro).
Minha doenga € isso tenho muito agticar no sangue e preciso tomar insulina para nao

adoecer mais ainda (Marcos, 12 anos, diabético).

Eu sei quando vou ter as crises e jd aviso para minha mée trazer o frasquinho para eu
tomar, e ajuda ja estd com bem uns 5 meses que ndo fico desmaiado tremendo

(Nicolas, 11 anos, epilético).

A pouca idade pode ser um fator limitador para a compreensao sobre o problema de

satde e a necessidade de manuten¢do de um cuidado continuo. Os individuos na primeira

infancia possuem apenas uma vaga ideia do que elas passam devido a complexidade do seu

problema. Em adicdo, o ambiente hospitalar pode parecer algo hostil para ela, conviver na

mesma enfermaria com outras criangas doentes, e receber procedimentos dolorosos como a

administracdo de medicamentos, tudo isso assusta pelo fato de ndo compreender o porqué de

estar internada.

“Eu fiquei no hospital, 1 todo mundo cuidava de mim, me dava remedinho para eu
ficar boa e voltar para casa, eu s6 ndo gostei de ficar furando meu bracinho com
agulhas, eles me devam uma boneca para eu ficar trocando as roupinhas. Eu ndo sei o
que eu tinha, dofa aqui nas costas e ficava chorando muito. Eu ndo sei o que a
enfermeira me disse, eles ficam 14 com a lanterna em meus olhos, botam aquele
negocio de baixo do meu brago, e perguntam umas coisas para a mamae.” (Olga, 4

anos, renal).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possibilitou conhecer a perspectiva de criancas com problemas cronicos de
saude e seus familiares quanto ao atendimento das suas necessidades emocionais relacionadas
ao convivio didrio com a doencga cronica.

Embora a principio algumas criangas tenham apresentado dificuldades em externalizar
seus sentimentos, tristeza, medo, ansiedade, e, em algumas ocasides a vergonha, estiveram
presentes em seus discursos. A idealizacdo de como seria sua vida sem a discriminagdo
relacionada a epilepsia, a decep¢io com o fato de ndo poder praticar o esporte que gosta devido
a asma, a tristeza e frustracao por ndo poder experimentar alimentos consumidos normalmente
pela maioria das criancas e a angustia e sentimento de culpa ao ver os seus pais preocupados
com a sua satde devido a diabetes foram marcantes neste estudo, revelando que saber lidar com
a doenca cronica € sim um fator importante para a saide mental das criancas acometidas.

O desconhecimento sobre o seu problema de sadde, seja por falta de orientagcdo ou
limitacao cognitiva devido a idade dificultando a compreensao do porqué da dieta restritiva ou
da limitagdo da atividade fisica, por exemplo, além de contribuirem para a nio adesio ao
tratamento, podem impactar negativamente no emocional das criangas, assim, € necessdrio que
o enfermeiro seja claro e objetivo em sua pratica de orientagao.

Uma educag@o em satde compativel com o nivel cognitivo da crianca juntamente com
o didlogo e o apoio emocional para ajuda-las a lidar com a frustragéo, o desdnimo, o medo, a
vergonha, com a rotina de cuidados cansativa e outras demandas que podem surgir no decorrer
das suas vidas podem promover um suporte psicoldgico favordvel a manutencio do estado de
satde mental da crianca além de motiva-la a seguir as recomendacgdes necessdrias para evitar
as crises.

Aprender a reconhecer os sinais de uma crise e tomar as providéncias necessdrias,
aprender a usar a sua medica¢do da forma correta e no momento oportuno, ter a coragem de
buscar ajuda da escola e dos amigos sao passos importantes para a autonomia e empoderamento
da crianca que podem ser orientados pelos enfermeiros. Para tanto, é necessdrio que o
profissional construa um vinculo com a crianca e sua familia, mostrando-se interessado, estando
atento aos sintomas fisicos e possiveis dificuldades emocionais a fim de ajudé-los a planejar e
implementar estratégias de cuidados.

Igualmente afetada, a familia de uma crianca portadora de doenca crdnica, além de
dedicar tempo e esfor¢o na recuperacdo da satide do seu filho, necessita passar uma imagem de

confianca e dominio da situagdo, para que a crianca se sinta amparada e ndo sofra uma angustia
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maior ainda. Para alguns cuidadores, as vezes se torna dificil manter uma postura calma e
racional ao ver seu filho passando por um problema grave de sadde.

Apesar de alguns pais desconfiarem desde muito cedo que seus filhos apresentavam
algum problema de sadde, a confirmag¢do do diagnéstico seguido de uma grave crise
desencadeou sentimentos de medo, inseguranga, angtstia e outras vezes negacao diante de uma
situagdo envolvendo o risco de morte.

Superada a crise inicial, os cuidados para preservar a saide e manter suas criangas
seguras estendem-se da manuten¢do da higiene da casa a mudangas na rotina da familia e
aprendizado sobre a administracdo de medicagdo e de como agir em caso de crise.

O estudo mostrou que as crencas das familias impactam no seu modo de lidar com a
situagdo, na forma de enfrentar as dificuldades, na sua motivagao para cuidar. Tendo em vista
que nem sempre a crianga estd preparada para assumir todo o cuidado de si, cabe ao familiar a
responsabilidade deste cuidado. Para tanto, familia e crianga necessitam de orientacdo que lhes
possibilite conviver com o problema de sauide, seja relacionada a alimentacdo adequada,
mudancas no estilo de vida, na rotina da familia ou adaptacio aos cuidados que envolvem a
administracio de medicagoes.

A adaptagao a essa nova realidade, na maioria das vezes nao € facil, rdpida ou tranquila,
e o cuidador necessitada de alguém para conversar e tirar suas ddvidas. Grande parte das
familias deste estudo buscaram e encontraram suporte emocional e incentivo para proporcionar
uma vida melhor e de qualidade para sua crianga com a enfermeira na ESF ou com algum outro
profissional de satide ao longo da sua trajetéria de cuidado.

Varios familiares reconheceram a importancia do apoio do enfermeiro nio apenas no
cuidado da satde fisica da sua crianga, mas no cuidado também do familiar, visto que
as dificuldades do cuidador ndo sdo apenas com a patologia em si, mas em ver sua crianca
passando por momentos de crises, e que deverd manter uma rotina de vida rigorosa para evitar
problemas mais sérios.

O suporte emocional auxilia na manutencdo da saide mental dos cuidadores e criangas.
Esse suporte, ou cuidado em satide mental, diz respeito, do ponto de vista dos familiares deste
estudo, a postura do enfermeiro ao acolhé-lo, dedicar-se, demonstrar interesse e tratar a ele e a
sua crianca com respeito.

A qualificacdo profissional para atender as necessidades de saide mental de criancas
com doengas cronicas e suas familias a partir deste ponto de vista, parte do principio do
comprometimento, do saber ouvir, e buscar, junto com a familia, os melhores meios para

superar ou lidar com a situacio de satude da crianca.
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Antes disso, informar sobre um problema de saide cronico e muitas vezes incurdvel,
exige, além de uma linguagem acessivel, sensibilidade para respeitar o sentimento de dor ou
negacio que pode surgir na crianca ou em seu familiar. Mesmo diante de situacdes de saide
complexas, o familiar espera do profissional palavras de conforto, que lhes possibilite manter a
esperanca de que sua crianga pode levar uma vida normal, se adotar as medidas de cuidado.

A enfermagem de maneira geral € o alicerce para a manutencio dos servigos de satde
em aten¢do bdasica, e receber uma familia que tem uma crianga com enfermidade cronica
representa um desafio, pois a postura que o enfermeiro adotar serd determinante para que a
familia continue buscando os servi¢os da UBS ou ndo, apesar de muitas vezes sé contarem com
ela.

Conclui-se desse modo, que o cuidado direto com a crianga € importante, mas 0 apoio
emocional a ela e a sua familia é imprescindivel, pois ambos passaram ou passardo por um
processo de adaptagdo a sua nova condi¢do, que pode gerar sentimentos como medo, tristeza,
angustia e inseguranca. O momento de escuta da crianga e da sua familia € impar, ouvir o que
se passa no seu dia-a-dia pode oferecer pistas para ajudd-la a conviver com a enfermidade e
também o momento de incentivd-la a tomar para si o autocuidado, ser resiliente para superar

suas dificuldades e conviver da melhor forma com as limitacdes impostas pela doenga.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA COM A CRIANCA
1) O enfermeiro que cuida de vocé alguma vez ja conversou sobre seu problema de saiude? Ele

te explicou como funciona a sua doenga, o que vocé pode ou ndo pode fazer por causa dela? Se

explicou, o que vocé entendeu?

2) Vocé alguma vez ficou triste por causa do seu problema de saide? O enfermeiro ja conversou

com voceé sobre isso? Se sim, essa conversa ajudou vocé a se sentir melhor?
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APENDICE B — ROTEIRO DE ENTREVISTA COM O FAMILIAR

1. Me conte sobre o seu dia-a-dia no cuidado da sua crianca (em casa, na escola e na
sociedade), enfatizando as suas maiores dificuldades e como vocé lida com essas

dificuldades.

2. Que tipo de cuidados vocé e a sua crianca recebem da enfermeira no postinho de saide

onde sua crianca € acompanhada? Explique.

3. Vocé esta satisfeito com o cuidado recebido do enfermeiro no que se refere as suas
necessidades emocionais decorrentes da rotina de cuidados com a doenca cronica da sua

crianga? Explique e exemplifique.
4. Vocé se sente preparado (a) para lidar com o problema de satide de sua crianga?
5. Vocé acredita que que o enfermeiro ou algum outro profissional da UBS tem preparo

para atender as suas necessidades de cuidado emocional no que diz respeito a situagao

de saude da sua crianca?
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APENDICE C - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TALE
CARTA DE INFORMACAO

Titulo do projeto de pesquisa para conclusao de curso: Cuidado em saude mental de
criangas com doengas cronicas e suas familias
Pesquisadora responsavel: Lany Leide de Castro Rocha Campelo
Pesquisador Participante: Aldemir Rabelo Sepulvida Junior
Instituicao/Departamento: Universidade Federal do Piaui — UFPI, Campos Senador Helvidio

Nunes de Barros — CSHNB, Departamento de Enfermagem.

Telefone para contato (inclusive a cobrar): (89) 99921-3938 (Aldemir); (89) 99420-7920

(Lany Leide)

Email: aldemyrenferm@gmail.com / lanyleidede@gmail.com

Meu nome é Aldemir Rabelo Sepulvida Junior. Estou fazendo um trabalho para saber
0 que voce compreende sobre o seu problema de satde e sobre o cuidado que voce recebe do
enfermeiro que cuida de vocé. Por isso, convido vocé a participar do meu trabalho e vou te
contar o que ird acontecer se vocé quiser me ajudar:
Eu irei conversar com voce e fazer algumas perguntas para entender um pouco sobre o que voce
sabe sobre o seu problema de saide e os sentimentos que vocé sente por causa dele. Serd uma
entrevista que farei com criangas entre 05 e 12 anos de idade, e vocé estd dentro dessa faixa
etaria.
A sua participagdo sera muito importante porque vai me ajudar a escrever um trabalho que
podera ajudar criancas da sua idade. Mas se, durante a nossa conversa, vocé resolver que nao
quer mais participar, ndo haverd problema. Vocé ndo precisa participar se ndo quiser.
Voceé pode me fazer perguntas caso niao entenda alguma coisa.
A nossa conversa ficard em segredo e o seu nome nfo aparecerd no meu trabalho. Vou guardar

essa carta comigo e entregar uma outra carta igual a essa para voce.

Observagdes complementares: Se vocé tiver alguma consideragao ou divida sobre a ética
da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa — UFPI - Comité de Etica
em Pesquisa Campus Senador Helvidio Nunes de Barros

Endereco: Rua Cicero Duarte, 905 Bairro: Junco CEP:64607-670 Picos —PI

Telefone: 089-3422-3003

E-mail: cep-picos@ufpi.edu.br

Horario de funcionamento: De segunda a sexta-feira das 08:00 as 12:00 h e das 14:00 as

18:00 h

CARTA DE ACEITE

Meu nome € . Estou sendo convidado a

participar de um trabalho para saber o que eu compreendo sobre o meu problema de saude e
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sobre o cuidado que eu recebo do enfermeiro que cuida de mim. Eu tenho anos, e
estou dentro da faixa de idade (que € de 05 a 12 anos) que o Aldemir precisa, para ele poder
fazer essa entrevista comigo.

Eu entendi que o Aldemir vai conversar comigo e fazer algumas perguntas para entender um
pouco sobre 0 que eu sei sobre 0 meu problema de satide e sobre a forma que eu me sinto por
causa desse problema.

Entendi que minha participacdo serd muito importante porque vai ajudar o Aldemir a escrever
um trabalho que podera ajudar criancas da minha idade. Mas se, durante a nossa conversa, eu
resolver que ndo quero mais participar, nao haverd problema. Eu ndo preciso participar se nao
quiser.

Entendi que eu posso fazer perguntas para o Aldemir caso eu ndo entenda alguma coisa.
Entendi que a nossa conversa ficard em segredo e 0 meu nome nio aparecerd no trabalho dele.

Vou guardar essa carta comigo e entregar uma outra carta igual ao Aldemir.

Assinatura do Participante

Lany Leide de Castro Rocha Campelo CPF: 775710023-20
Pesquisadora responsavel

Aldemir Rabelo Sepulvida Junior CPF: 061.454.033-06
Pesquisador participante

Picos, de de 2019.

APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
OS FAMILIARES
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Titulo do projeto de pesquisa para conclusao de curso: Cuidado em saude mental de
criangas com doengas crénicas e suas familias
Pesquisadora responsavel: Lany Leide de Castro Rocha Campelo
Pesquisador Participante: Aldemir Rabelo Sepulvida Junior
Instituicao/Departamento: Universidade Federal do Piaui — UFPI, Campos Senador Helvidio

Nunes de Barros — CSHNB, Departamento de Enfermagem.

Telefone para contato (inclusive a cobrar): (89) 99921-3938 (Aldemir); (89) 9420-7920

(Lany Leide)

Email: aldemyrenferm@gmail.com / lanyleidede@gmail.com

Prezado(a) Senhor(a):

Vocé esta sendo convidado (a) a responder as perguntas deste instrumento de forma
totalmente voluntaria. Antes de concordar em participar desta pesquisa e responder este
formulario, € muito importante que vocé compreenda as informagdes e instrugdes contidas
neste documento. Os pesquisadores deverao responder todas as suas duvidas, antes de vocé
decidir participar. Vocé tem o direito de desistir de participar da pesquisa a qualquer
momento, sem nenhuma penalidade e sem perder os beneficios aos quais tenha direito.
Objetivo do estudo: Verificar se as necessidades de salde mental de criangas e suas
familias sao atendidas pelos enfermeiros que lhes prestam cuidados.

Procedimentos. Sera realizada uma entrevista audiogravada com as criangas € seus
respectivos familiares em seu domicilio ou em local a ser combinado, se por for em sua
residéncia sera entregue um outro termo para ser assinado, em que vossa senhoria autorizara
a entrada dos pesquisadores. Sua participag@o nesta pesquisa consistirda em responder as
perguntas de uma entrevista a cerca de sua experiéncia no cuidado da sua crianga e sobre a
sua satisfagao com o cuidado oferecido pelo enfermeiro da ESF no que diz respeito as suas
necessidades emocionais desencadeadas pelo problema de saude da sua crianga.
Beneficios: Os beneficios diretos do estudo implicam na crianga e familia poderem conhecer
melhor os possiveis sofrimentos emocionais decorrentes do atual estado de saude da crianga
e buscar meios enfrentar o problema, para que a crianga tenha uma melhor adesao ao seu
autocuidado. Indiretamente, o estudo contribuira para a ampliagdo do conhecimento sobre o
tema, enriquecendo a literatura cientifica a partir das publicagées dos seus resultados.
Riscos: Quanto aos riscos, vocé e a sua crianca poderao sentir algum desconforto ao
responder perguntas da entrevista, o que sera minimizado ao se realizar a entrevista em local
particular e de forma individual, garantindo a privacidade das informagdes obtidas, como
também o compromisso do sigilo por parte dos pesquisadores.

Sigilo: As informacbes fornecidas por vocé terdo sua privacidade garantida pelos
pesquisadores responsaveis. Seu nome e o da sua crianga bem como informagdes que
possam identifica-los ficarao em sigilo e nao serao divulgadas em nenhum momento, mesmo
guando 0s resultados desta pesquisa forem apresenta e publicados.

Custo: A pesquisa € isenta de custos para os participantes, ou seja, vocé ndao pagara nem
recebera nenhuma quantia em dinheiro para participar desta pesquisa.

Indenizacao: o pesquisador responsabiliza-se pela indenizacdo de eventuais danos que a
pesquisa possa ocasionar.

Eu, , RG/
CPF , concordo em participar do estudo,
como sujeito. Assino esse termo em duas vias, sendo que uma pertencera a mim e a outra ao
pesquisador. Declaro que fui suficientemente informado a respeito das informagées que li ou
que foram lidas para mim, descrevendo a pesquisa “Cuidado em saude mental de criancas
com doencas cronicas e suas familias”. Ficaram claros para mim quais sao 0s propésitos
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do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Concordo voluntariamente em
participar deste estudo e poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou
durante o mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa
ter adquirido.

Local e Data:
Assinatura do Participante:

Picos, de de 2019.

Assinatura do pesquisador responsavel

Observagdes complementares: Se vocé tiver alguma consideragdo ou dlvida sobre a
ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa — UFPI - Comité de
Etica em Pesquisa Campus Senador Helvidio Nunes de Barros, Rua Cicero Duarte, 905
Bairro: Junco CEP:64607-670 Picos —-Pl / Telefone: 089-3422-3007/ E-mail:
ceppicos@gmail.com

APENDICE E - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA OS
FAMILIARES AUTORIZANDO A PARTICIPACAO DA CRIANCA

Titulo do projeto de pesquisa para conclusao de curso: Cuidado em saude mental de
criangas com doencas crénicas e suas familias
Pesquisadora responsavel: Lany Leide de Castro Rocha Campelo
Pesquisador Participante: Aldemir Rabelo Sepulvida Junior
Instituicao/Departamento: Universidade Federal do Piaui — UFPI, Campos Senador Helvidio

Nunes de Barros — CSHNB, Departamento de Enfermagem.

Telefone para contato (inclusive a cobrar): (89) 99921-3938 (Aldemir); (89) 99420-7920

(Lany Leide)

Email: aldemyrenferm@gmail.com / lanyleidede@gmail.com
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Prezado(a) Senhor(a):

Sua crianca estd sendo convidada a participar desta pesquisa de forma totalmente voluntaria.
Antes de autorizar a participacio dela € muito importante que vocé compreenda as informacdes
e instrugcdes contidas neste documento. Os pesquisadores deverdo responder todas as suas
ddvidas. Vocé e a sua crianca tem o direito de desistir de participar da pesquisa a qualquer
momento, sem nenhuma penalidade e sem perder os beneficios aos quais tenha direito. Se vocé
se manter firme na decisdo de ndo querer realizar o estudo, sua vontade prevalecerd, e nio
haverd qualquer tipo de coa¢do ou insisténcia por parte dos pesquisadores.

Objetivo do estudo: Verificar se as necessidades de saide mental de criancas e suas familias
sao atendidas pelos enfermeiros que lhes prestam cuidados.

Procedimentos. Serd realizada uma entrevista audiogravada com as criangas e seus respectivos
familiares em seu domicilio ou em local a ser combinado, se for em sua residéncia serd entregue
um outro termo para ser assinado, em que vossa senhoria autorizard a entrada dos
pesquisadores. Antes da entrevista o(a) Senhor(a) serd informado que a entrevista serd gravada,
e que nao havera mencao de nomes devendo ser chamados por pronomes de tratamento como
Senhor, Senhora, vocé (crianga), e também seu local de residéncia ndo serd citado. A
participag@o da sua crianga nesta pesquisa consistird em ela responder as perguntas de uma
entrevista a respeito do que ela compreende sobre a doenca e sobre o cuidado que ela recebeu
do enfermeiro da Estratégia Satde da Familia. Todo o contetido gravado sera utilizado apenas
para apresentagdo de dados para a pesquisa e posterior apresentacio de trabalho de conclusio
de curso (TCC), e o material coletado ficard sob a inteira responsabilidade da pesquisadora
responsavel.

Beneficios: Os beneficios diretos do estudo implicam na crianca e familia poderem refletir
sobre o cuidado recebido e sobre a forma com que lidam com o problema de saide
identificado, o que pode repercutir na ampliagdo das formas de enfrentamento das
dificuldades e minimizacdo do seu sofrimento emocional. Indiretamente, o estudo contribuird
para a ampliaciao do conhecimento sobre o tema, enriquecendo a literatura cientifica a partir
das publicacgoes dos seus resultados.

Riscos: Quanto aos riscos, a sua crianga poderd sentir algum desconforto ao responder

perguntas da entrevista, o que serd minimizado ao se realizar a entrevista em local particular e
de forma individual, garantindo a privacidade das informagdes obtidas, como também o
compromisso do sigilo por parte dos pesquisadores.

Sigilo: As informacodes fornecidas por sua crianca terdo sua privacidade garantida pelos
pesquisadores responsdveis. O nome dela bem como informacdes que possam identifica-la
ficardo em sigilo e ndo serdo divulgadas em nenhum momento, mesmo quando os resultados
desta pesquisa forem apresentados e publicados.

Custo: A pesquisa € isenta de custos para os participantes, ou seja, sua crian¢a no pagard nem
receberd nenhuma quantia em dinheiro para participar.

Indenizacdo: o pesquisador responsabiliza-se pela indenizagdo de eventuais danos que a
pesquisa possa ocasionar.

Eu, ,  RG/
CPF , concordo com a participacdo da minha
crianga neste estudo, como sujeito. Assino esse termo em duas vias, sendo que uma pertencera
a mim e a outra ao pesquisador. Declaro que fui suficientemente informado a respeito das
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informagdes que 1i ou que foram lidas para mim, descrevendo a pesquisa “Cuidado em satde
mental de criancas com doencas cronicas e suas familias”. Ficaram claros para mim quais
sao0 os propositos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos,
as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Concordo que a minha
crianga participe voluntariamente deste estudo e eu e ela poderemos retirar 0 nosso
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou prejuizo
ou perda de qualquer beneficio que possamos ter adquirido.

Assinatura do Participante

Lany Leide de Castro Rocha Campelo CPF: 775710023-20
Pesquisadora responsavel

Aldemir Rabelo Sepulvida Junior CPF: 061.454.033-06
Pesquisador participante

Picos, de de 2019.

Observagdes complementares: Se vocé tiver alguma consideracio ou divida sobre a ética
da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa — UFPI - Comité de Etica
em Pesquisa Campus Senador Helvidio Nunes de Barros

Endereco: Rua Cicero Duarte, 905 Bairro: Junco CEP:64607-670 Picos —PI

Telefone: 089-3422-3003

E-mail: cep-picos@ufpi.edu.br

Horario de funcionamento: De segunda a sexta-feira das 08:00 as 12:00 h e das 14:00 as

18:00 h
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ANEXO-1 TERMO DE CONFIDENCIALIDADE E SIGILO

Titulo do projeto: Cuidado em saude mental de criangas com doengas cronicas e suas
familias
Pesquisador responsavel: Aldemir Rabelo Sepulvida Junior/ Lany Leide de Castro Rocha
Campelo
Instituicao/Departamento: Universidade Federal do Piaui-CSHNB/ Bacharelado em
Enfermagem
Telefone para contato: Aldemir (089) 99921-3938/ Lany Leide (089) 9420-7920
Local da coleta de dados: Na residéncia do participante, ou outro local determinado pelo
mesmo.

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a privacidade

dos participantes cujos dados serdo coletados através de entrevistas semiestruturadas
audiogravadas realizadas com as criangas e seus respectivos familiares, em seu domicilio ou
em local a ser combinado. Concordam, igualmente, que estas informacgdes seréo utilizadas
Unica e exclusivamente para execugao do presente projeto. As informagdes somente poderdao
ser divulgadas de forma anénima e serdao mantidas nas dependéncias da referida instituicao
por um periodo de 18 de fevereiro a 30 de novembro de 2019 sob a responsabilidade do (a)
Sr. (a) Lany Leide de Castro Rocha Campelo (orientadora do projeto). Apds este periodo, os
dados serdo destruidos.

Picos, de de 20

Orientador do projeto

Pesquisador do projeto
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ANEXO-2 CARTA DE ENCAMINHAMENTO AO CEP
PICOS, / /20
llma Sra.

Prof.2 Dr2 Luisa Helena de Oliveira Lima
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa da UFPI-CSHNB
Cara Prof .2,
Estou enviando o projeto de pesquisa intitulado “Cuidado em saude mental de criangas com
doengas cronicas e suas familias”, para a apreciacéo por este comité.
Confirmo que todos os pesquisadores envolvidos nesta pesquisa realizaram a leitura
e estao cientes do conteldo da resolugdo 466/12 do CNS e das resolugées complementares
a mesma (240/97, 251/97, 292/99 e 340/2004).
Confirmo também:
1- Que esta pesquisa ainda ndo foi iniciada,
2- Que néo ha participagao estrangeira nesta pesquisa,
3- Que comunicarei ao CEP-UFPI os eventuais eventos adversos ocorridos com 0
voluntario,
4- Que apresentarei relatério anual e final desta pesquisa ac CEP-UFPI,
5- Que retirarei por minha prépria conta os pareceres e o certificado junto a secretaria
do CEP-UFPI.
Atenciosamente,
Aldemir Rabelo Sepulvida Junior

Nome: Aldemir Rabelo Sepulvida Junior

CPF: 061.454.033-06

Instituicdo: Universidade Federal do Piaui- CSHNB

Area: Bacharelado em Enfermagem/ 4rea da salide Departamento: Comité de Etica e
Pesquisa (CEP)- UFPI- Campus Senador Helvidio Nunes de Barros.
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ANEXO-3 AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

Eu, " Secretaria
Municipal de Saude de Picos-Pl, autorizo a realizagdo de atividades do Projeto
intitulado: “cuidado em saude mental de criangas com doengas crénicas e suas
familias”, a ser desenvolvido sob a coordenacao da professora Dr2 Lany Leide de
Castro Rocha Campelo nas Estratégias Saude da Familia da zona urbana de Picos.
Este projeto tem por objetivo: Verificar se as necessidades de saude mental de
criancas com doencas cronicas e suas familias sao atendidas pelos enfermeiros
que lhes prestam cuidados. O estudo sera realizado em duas etapas, na primeira
os enfermeiros e agentes comunitérios de saude de cada equipe Estratégia Saude da
Familia serao inquiridos sobre o numero de criancas com doencas crénicas
cadastradas em cada equipe indicada pelos enfermeiros. Na segunda, havera a coleta
de dados da etapa qualitativa sera realizada por meio de entrevistas semiestruturadas
audiogravadas realizadas com as criangcas e seus respectivos familiares em seu
domicilio ou em local a ser combinado. O projeto seguird todos os principios e
determinagoes éticas vigentes; além disso, ndao gerara nenhum 6nus a esta instituicao,
bem como ficara garantido o total sigilo das informagdes prestadas.

Picos, de de 2019

Assinatura e carimbo do responsavel
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ANEXO- 4 TERMO DE AUTORIZAGAO PARA ENTRADA EM DOMICILIO

Eu,
RG , CPF
AUTORIZO Aldemir Rabelo Sepulvida Junior, estudante do curso de Bacharelado em

Enfermagem-UFPI, numero de matricula 20159029530 [se professor indicar a
instituicao e o n® da matricula funcional], entrarem em meu domicilio e realizarem
uma entrevista audiogravadas a respeito da nossa satisfagdo com o cuidado em
salde mental, fornecido pelo enfermeiro(a) da unidade de salude a qual busco
atendimento, essa entrevista sera comigo e minha crianga, para a realizagdo do
Projeto de Pesquisa: Cuidado em saude mental de criancas com doencas
cronicas e suas familias, que tem por objetivo primario “Verificar se as
necessidades de saude mental de criancas e suas familias sdo atendidas pelos
enfermeiros que lhes prestam cuidados.”™
Os pesquisadores acima qualificados se comprometem a:

1- Iniciarem a coleta de dados somente apds o Projeto de Pesquisa ser aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos.

2- Obedecerem as disposi¢oes éticas de proteger os participantes da pesquisa,
garantindo-lhes o maximo de beneficios e 0 minimo de riscos.

3- Assegurarem a privacidade das pessoas citadas nos documentos institucionais
e/ou contatadas diretamente, de modo a proteger suas imagens, bem como
garantem que nao utilizarao as informacoes coletadas em prejuizo dessas pessoas
e/ou da instituigdo, respeitando deste modo as Diretrizes Eticas da Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos, nos termos estabelecidos na Resolugao CNS N¢
466/2012, e obedecendo as disposigées legais estabelecidas na Constituigao
Federal Brasileira, artigo 5%, incisos X e XIV e no Novo Cadigo Civil, artigo 20.

Picos, de de 2019.

Assinatura do pesquisador



ANEXO 5- CRONOGRAMA

A ser entregue ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP).

Atividade

Fev

Mar

Abr

Maio

Jun

Agost

Set

Out

Nov

Dez

Revisdo de
literatura

Elaboracéao do
projeto de
pesquisa

Submissao ao
Comité de
Etica em
Pesquisa

Coleta de
dados

Recesso

Organizacao
e analise dos
dados

Elaboragao da
Dissertacao

Apresentacao
dos dados &

instituigao
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