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RESUMO

O ndmero de criangas que vivem em situagdo de doenga cronica tem se tornado uma
realidade cada vez mais frequente, sendo comum criancas e familiares passarem por
varios periodos de internagdo. Esse contexto requer dos profissionais uma reorganizacao
do servico para que ambos recebam um atendimento de qualidade que leve em
consideracao todas as suas necessidades. Dessa forma, estratégias que tornem o ambiente
mais acolhedor e humanizado sdo fundamentais, pois promovem a continuidade do
desenvolvimento da crianga e apoio a familia. Disto isto, teve-se como objetivo geral:
compreender a experiéncia do enfermeiro no exercicio da humanizacéo e integralidade
do cuidado a crianga em condicéo crénica e sua familia durante a hospitalizacéo; e como
objetivos especificos: descrever o conceito do enfermeiro (a) sobre humanizagéo e
integralidade do cuidado a crianga em condicdo cronica hospitalizada e suas familias;
descrever as estratégias utilizadas pelo enfermeiro prover um cuidado humanizado e
integral a crianga em condicédo crénica hospitalizada; identificar os desafios para o pleno
exercicio do cuidado de enfermagem humanizado e integral a crianca em condigédo
crénica hospitalizada. Metodologia: Trata-se de um estudo de delineamento transversal,
descritivo e de abordagem qualitativa. Foi realizado com enfermeiros (as) que atuantes
na pediatria de um Hospital Escola de Brasilia e que prestavam assisténcia a criangas com
condicdes cronicas hospitalizadas e suas familias. Resultados: Participaram do estudo
oito enfermeiras assistencialistas que atuam em unidade de internacdo pediatrica e
prestam cuidados as criancas em condicao cronica. A analise das narrativas de cuidado a
crianca em condicdo crénica hospitalizada e a familia, nos permitiu identificar tematicas
representativas das experiéncias das enfermeiras, a saber: conceito de humanizacéo e
integralidade do cuidado; exercicio da humanizacdo e da integralidade do cuidado; e
dificuldades e desafios. Consideracdes Finais: A humanizacdo do cuidado a crianca com
doenca cronica e seu familiar permeia pelas esferas biopsicossociais. Durante a
hospitalizacdo é essencial que a equipe as coloque como centro do cuidado. As praticas
na maioria das vezes dizem respeito a tentar retirar a impessoalidade do ambiente
hospitalar e torna-lo mais acolhedor tanto para crianca quanto para seu familiar durante a

hospitalizacao.

Palavras-chave: Humanizacdo da Assisténcia; Assisténcia Integral a Salde, Crianca;

Condicdo Cronica; Familia; Enfermagem.
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1. INTRODUCAO

A prevaléncia de criangas com condigdes cronicas e que passam por longos
periodos de internacdo se tornou uma realidade cada vez mais frequente. Fatores como
avanco dos cuidados e das tecnologias de manutencdo de vida tornaram possivel a
sobrevivéncia de criangas com doencas que antes eram letais, trazendo com essa mudanca
a necessidade de um novo modelo de assisténcia. Essa alteracdo do perfil de doenca na
infancia exige que a assisténcia de enfermagem esteja preparada para atender as principais
necessidades dessas criangas e seus cuidadores durante o periodo de hospitalizacéo, tendo
em vista que a integralidade do cuidado é essencial para atingir esse objetivo.
(HOCKENBERRY e WILSON, 2015; DUARTE et al, 2015)

O conceito de condigdo cronica na infancia esta relacionado a base biologica,
psicolégica ou cognitiva, que pode durar pelo menos um ano e também produzir
consequéncias como limitacGes de funcdo, atividade ou desempenho social; dependéncia
de medicagdes, alimentacdo especial, cuidados especializados ou algum dispositivo
tecnoldgico; necessidade de assisténcia do servigo de saude alem do esperado para a faixa
etaria da crianca (STEIN, 2011;NEVES et al, 2015; HOCKENBERRY e WILSON,
2015).

De acordo com o Ministério da Saude, as doencgas cronicas apresentam condi¢des
que geralmente estdo relacionadas a mdltiplas causas e possuem um prognostico
usualmente incerto (MINISTERIO DA SAUDE, 2014). Seu curso clinico pode sofrer
mudancas devido a agudizacdo da doenca juntamente com o0 surgimento de
incapacidades. O cuidado é continuo e ndo tem como foco a obtencdo da cura, e sim 0
tratamento dos sintomas com o objetivo de dar a crianca a melhor qualidade de vida
possivel. (HOCKENBERRY e WILSON, 2015).

Uma pesquisa apontou que o padrdo epidemioldgico de criancas com doencas
crénicas no Brasil é semelhante ao dos Estados Unidos, com a prevaléncia de 9,1% das
criancas de 0 a 5 anos e 9,7% de 6 a 13 anos, do total geral da populacio (NOBREGA et
al., 2017). A Rede de Atencdo a Saude de Pessoas com Doencas Cronicas é redefinida
pela Portaria n® 483/14 do Ministério da Saude, que defende o processo continuo da
assisténcia e integralizacdo das redes de atendimento, porém, ndo direciona cuidados
especificos para o publico infantil, trazendo vulnerabilidade a essa populagéo. A portaria
traz a humanizagcdo como fator importante para implementacdo do cuidado.
(MINISTERIO DA SAUDE, 2014).



O periodo de internacdo impde véarios desafios para crianga, sendo dessa forma
uma fase bastante trauméatica (HOCKENBERRY e WILSON, 2015). Ela é afastada de
sua rotina, das atividades habituais da infancia e também do conforto de seu lar, podendo
gerar impactos negativos em sua saude psicologica, regressdo de etapas,
comprometimento de seu desenvolvimento, isolamento social, entre outros (SILVA et al.,
2015).

Cuidar de uma crianca com doenca crénica exige bastante dos profissionais, pois
requer um amplo conhecimento e um pensamento complexo que esta além do bioldgico
(HOCKENBERRY e WILSON, 2015). A crianga € um ser social e durante a internagdo
precisa ter um ambiente que propicie seu desenvolvimento e integralize suas
singularidades ao planejamento do cuidado, pensando no contexto de onde pertence.
Desta forma, destaca-se que a humanizacdo do atendimento se faz imprescindivel para
amenizar seu sofrimento e também tornar o ambiente mais acolhedor (AZEVEDO et al.,
2016)

Nesse contexto, a familia tem papel imprescindivel na recuperacdo da crianca,
pois esta tem sua saude fisica e emocional fortemente influenciada pelo funcionamento

de sua familia, bem como seu desenvolvimento cognitivo e relacdo social (STEIN, 2011).

A fim de humanizar o cuidado, a familia precisa ter um acolhimento direcionado
a suas singularidades, que é possivel por meio de uma escuta atenta que busque minimizar
os efeitos estressores da internacdo (HOCKENBERRY e WILSON, 2015). De acordo
com a Politica Nacional de Humanizacéo, o significado de humanizar esta relacionado
com a valorizagdo da crianca, familiares e profissionais, e por meio de uma escuta atenta
é possivel conhecer aspectos que tornardo a assisténcia mais qualificada para cada familia
(BRASIL, 2003).

O conceito de Integralidade de acordo com o SUS diz respeito a um atendimento
amplo aos servicos de saude que por meio de acGes integradas resulta em medidas
preventivas e curativas. Envolve uma acéo intersetorial que possibilita atender a todas as
demandas dos individuos, buscando dessa forma proporcionar melhor qualidade de vida
(BRASIL, 1990).

A comunicacdo e fator importante nesse processo e o enfermeiro precisa dar

espaco para que o familiar se sinta seguro para questionar, ter conhecimento acerca do



tratamento de se filho, e sentir-se parte de todo o processo (HOCKENBERRY e
WILSON, 2015; AZEVEDO et al., 2016).

A reorganizacéo das atividades diarias durante o periodo de internagdo tambem é
imprescindivel. Para as criangas cronicamente enfermas e hospitalizadas, reproduzir
pequenas atividades e tarefas diarias que costumavam fazer em suas casas serve para
ajuda-las em seu processo de desenvolvimento e adaptacdo a rotina hospitalar de forma
mais positiva (HOCKENBERRY e WILSON, 2015; MARQUES et al. 2015; PEREIRA
et al, 2018).

Dentre as estratégias que podem ser abordadas destaca-se o ludico por trazer
grandes avancos na integracdo entre a crianca e a equipe de enfermagem, melhor
comunicacgdo, aceitacdo do tratamento e concepgdo da doenca (HOCKENBERRY e
WILSON). A brinquedoteca, por exemplo, resgata uma das principais atividades da
infancia que é o ato de brincar, abrangendo o lazer, aprimoramento da concentracao,
desenvolvimento do raciocinio e imaginacdo, fundamentais para o seu bem-estar
(MARQUES et al. 2015). Para a familia essa abordagem ajuda na conciliacdo entre a
rotina hospitalar e familiar, onde o enfermeiro pode ajudar na adaptacdo avaliando a
rotina diaria da familia, solicitando os sistemas de apoio social e utilizando estratégias de
enfrentamento (PEREIRA et al, 2018). Reconhecer as emogdes dos pais e tratd-los como
integrantes da equipe no cuidado do filho séo fatores importantes para uma assisténcia de
enfermagem humanizada (HOCKENBERRY e WILSON, 2015).

1.1 PROBLEMA DA PESQUISA e JUSTIFICATIVA

O cuidado de uma crianca crénica hospitalizada exige do enfermeiro articulacéo
entre 0s saberes e praticas. Dentre as competéncias a se desenvolver, temos a interacdo
entre o profissional, a crianca e a familia como fundamental, pois possibilita uma relacédo
de confianca que permite que o enfermeiro compreenda o paciente em todos 0s seus niveis
de complexidade (SILVA et al., 2015).

Um estudo realizado em 2015 na Unidade de Internacdo Pediatrica do Rio de
Janeiro teve como objetivo a andlise de estratégias de acao/interagdo adotadas pela equipe
de enfermagem para o cuidado a criangca com condicgdo cronica hospitalizada, onde nos

resultados a equipe aponta que a melhor forma de criar um vinculo com a crianga e familia
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é por meio da comunicacao. O dialogo é citado como a principal forma de aproximagéo
e tem como base saber ouvir, mostrar empatia e respeito pelas escolhas do outro e, 0 mais
importante, serve como norteador do cuidado, pois cuidar do outro implica em estar atento
ao que ele fala e sente (SILVA et al., 2015).

Estudos também apontam a importancia de o profissional desenvolver estratégias
que diminuam o impacto negativo durante a hospitalizacdo dessas criangas, pois essas se
encontram debilitadas e o préprio ambiente pode se tornar uma barreira para a sua
melhora (RIBEIRO e CALADO, 2017). Cabe entdo ao enfermeiro(a) juntamente a equipe
buscar envolver ao méximo a familia durante todo esse processo e enxergar a crianca
como um ser complexo que exige muito mais do que procedimentos técnicos durante a
assisténcia, alem de fornecer mecanismos que lhe proporcione um melhor enfrentamento
durante o processo de doenca (HOCKENBERRY e WILSON, 2015).

Dessa forma, questiona-se: qual o conceito de humanizacédo e integralidade do
cuidado a crianca em condi¢cdo cronica e suas familias na perspectiva do(a)
enfermeiro(a)? Quais as estratégias de cuidado desenvolvidas para atender criangas em
condicdo cronica e suas familias durante a hospitalizagdo? Como a humanizacéo e a

integralidade do cuidado € exercida pelo(a) enfermeiro(a) e quais possiveis desafios?

A compreensdo do papel dos enfermeiros no cuidado humano e integral da crianga
em condicdo cronica e sua familia € fundamental para fomentar uma assisténcia de
qualidade, sendo esta, muito além de procedimentos que sdo realizados, capaz de
promover resolucdo e bem-estar. As relacoes de cuidado com a familia e a hospitalizagédo
da crianca em condicdo crdnica configuram-se como fendmenos complexos, solicitando
do enfermeiro a valorizacdo do contexto e a articulacdo de multiplos saberes e praticas
(SILVA et al., 2015).

Dessa forma, torna-se imprescindivel o conhecimento das estratégias utilizadas
pelos enfermeiros para uma melhor interacdo entre a equipe de enfermagem, a crianca e
sua familia durante o periodo de hospitalizacdo, trazendo elementos que humanizem o
cuidado e facam da internagdo um ambiente mais acolhedor, amenizando possiveis

estressores e sofrimentos que essas criancas e familias possam vivenciar.
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2. OBJETIVOS

2.1 GERAL
e Compreender a experiéncia do enfermeiro no exercicio da humanizacdo e
integralidade do cuidado a crianca em condicdo crénica e sua familia durante a

hospitalizacéo

2.2 ESPECIFICOS
e Descrever 0 conceito do enfermeiro (a) sobre humanizacéo e integralidade do
cuidado a crianca em condicéo cronica hospitalizada e suas familias
e Descrever as estratégias utilizadas pelo enfermeiro prover um cuidado
humanizado e integral a crianga em condi¢do cronica hospitalizada
e Identificar os desafios para o pleno exercicio do cuidado de enfermagem

humanizado e integral a crianca em condi¢do cronica hospitalizada.

3. METODOLOGIA

3.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

Trata-se de um estudo de delineamento transversal, de abordagem qualitativa
descritiva. A abordagem qualitativa se fundamenta na experiéncia e vivéncia dos
participantes, buscando compreender e interpretar os fatos por meio de seus relatos. Dessa
forma, permite uma analise subjetiva que é capaz de identificar dados que ndo podem ser
mensurados, como sentimentos, percepc¢oes, intencdes e comportamentos (MINAYO e
GUERRIERO, 2014).

Permite reconstruir acontecimentos sociais através da visdo dos participantes que
por meio do contexto em que estdo inseridos proporcionam uma Vvisdo coletiva sobre as
questdes levantadas. As pesquisas qualitativas ndo sdo generalizaveis, pois nesse método
as singularidades trazem significados importantes na busca da compreensdo de fatos

estudados em determinado cenario e em determinado periodo, permitindo ao pesquisador
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articulacdo entre os conhecimentos cientificos e as projecOes feitas pelos sujeitos da
pesquisa (MUYLAERT et al., 2014).

3.2 LOCAL, PARTICIPANTES DA PESQUISA E ABORDAGEM.

O presente estudo foi realizado com enfermeiros(as) atuantes na pediatria de um
Hospital Escola de Brasilia e que prestavam assisténcia a criangas com condigdes crénicas
hospitalizadas e suas familias. A captacdo dos participantes se deu nos servicos de
Pediatria Clinica do Hospital Universitério de Brasilia (HUB).

Os critérios de inclusdo utilizados para os enfermeiros foram: ser enfermeiro(a)
assistencial e estar nos servicos de pediatria por um periodo de tempo igual ou superior a
1 ano; ter vinculo efetivo com o servico e instituicdo. Os critérios de exclusdo foram: ser
enfermeiro (a) gestor, temporario ou substituto nos servicos de pediatria designados como

locais do estudo.

Os (as) enfermeiros(as) foram identificados e abordados em seu local de trabalho.
Apols a identificacdo dos possiveis participantes para pesquisa, a pesquisadora se
apresentou e fez o convite para a participacdo, explicando a tematica, os objetivos, e as
principais contribuicdes do estudo. Frente a confirmacdo de participacdo, foram
agendadas as entrevistas conforme as preferéncias (de data, horario e local) dos

enfermeiros (as).

3.3 ESTRATEGIAS DE COLETA DE DADOS

O método de coleta de dados foi a entrevista semiestruturada composta por
questdes abertas. A entrevista semiestruturada permite ao pesquisador direcionar a
pergunta de acordo com o0s objetivos tracados e ao mesmo tempo faz com que o didlogo
flua naturalmente por meio da ordem das falas do entrevistado. Dessa forma, o
pesquisador cria um foco que possibilite ao entrevistado discorrer sobre a tematica sem
restringi-lo ou mecanizar as respostas, mas que ao mesmo tempo esteja dentro do campo
de interesse da pesquisa (MUYLAERT et al, 2014).

Nas narrativas sdo consideradas a visdo e a representacdo de um individuo sobre
0 mundo e os fatos que o cercam, assim sendo, ndao podem ser julgadas como certas ou

erradas, pois formam um ponto de vista em determinado tempo, espago e contexto socio-
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historico. (MUYLAERT et al, 2014). Sao técnicas que possibilitam a descricdo de um
fendmeno social de forma individual e que podem ser analisadas por meio de alguns
elementos, como as caracteristicas para-linguisticas (tom da voz, pausas, mudangas de
entonagéo), que expressam a significancia dos fatos pela forma como séo ditos. As
narrativas sao apropriadas para histdrias aprofundadas, onde o pesquisador precisa passar
certo tempo com o entrevistado a fim de captar ao maximo todas as informac6es, por
meio de diferentes fontes e aspectos, agregando fatores que juntos confirmem o que se
busca (MUYLAERT et al, 2014).

A entrevista foi composta por questdes relacionadas ao perfil profissional do
enfermeiro (a) e questbes que com foco na tematica do estudo, conforme roteiro
preestabelecido (APENDICE A). Todas as entrevistas foram realizadas no proprio local
de trabalho dos(as) enfermeiros(as) em local reservado. As entrevistas tiveram a duragéo

de 10 a 20 minutos, foram audio-gravadas e transcritas na integra.

O encerramento das entrevistas se deu pela impossibilidade de alguns
profissionais em disponibilizarem seu tempo para realizagdo das entrevistas, ja que as
mesmas foram marcadas para os dias em que os profissionais estivessem de plantdo na

unidade pediatrica.

3.4 ANALISE DOS DADOS

A analise dos dados seguiu as etapas do método de pesquisas de narrativas na
perspectiva holistica com énfase no conteddo (GREENHALGH; RUSSELL;
SWINGLEHURST, 2005).

Os procedimentos analiticos seguiram as etapas metodoldgicas do referencial de
pesquisa de narrativas que consistem em: (1) leitura reiterativa de forma empatica, do
material coletado na tentativa de se estabelecer um ndcleo central, um foco da histdria
como um todo; (2) apontamento das impressdes globais iniciais; (3) especificacdo dos
termos ou focos de conteddo a serem seguidos na reconstrucdo da historia, por fim, (4)
retomada da leitura reflexiva da histéria destacando trechos da narrativa que retratam os
temas especificados, momento em que novos temas podem ser estabelecidos na medida

em que o processo analitico se desenvolve.
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3.5 ASPECTOS ETICOS

O presente trabalho garantiu o respeito pela dignidade humana e protecédo aos
direitos dos participantes da pesquisa como previsto na Resolugéo n° 466/12 do Conselho
Nacional de Salde.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos 70.910-900 da Faculdade de Ciéncias da Saude (FS) da Universidade de
Brasilia (UnB), CAAE n° 14506619.9.0000.0030, sob o nimero de parecer 3.372.663
(APENDICE B).

A oficializacdo da participacdo dos enfermeiros (as) se deu por meio da leitura,
compreensdo e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os
enfermeiros (APENDICE C), bem como a autorizagdo para a gravacio € 0 uso das suas
narrativas foi obtida por meio da assinatura do Termo de Autorizacdo para Utilizacdo de
Imagem e Som de oz para ambos (APENDICE D).

Para manter o rigor metodolégico do estudo, foi utilizada a lista de critérios

consolidados para pesquisa qualitativa (COREQ)

4. RESULTADOS

Participaram do estudo oito enfermeiras assistencialistas que atuam em unidade
de internacdo pediatrica e prestam cuidados as criancas em condicao crénica. Dentre as
principais caracteristicas demogréaficas e profissionais, destaca-se: idade variando de 26
a 47, tempo de graduacdo em enfermagem entre 2 a 15 anos e todas possuirem pos-

graduacéo, sendo 4 enfermeiras com especializacao relacionada a area de pediatria.

Quadro 1: Caracterizacdo das enfermeiras participantes do estudo

ENFERMEIR | IDAD | TEMPO DE POS-GRADUACAO
A E ATUACAO
1 34 4 anos Especializacdo em Saude da Familia,

Unidade de Terapia Intensiva Neonatal e
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica

2 32 4 anos Especializacdo em Saude Publica e em
Enfermagem do Trabalho
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3 26 5 anos Especializacdo em Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal e Unidade de Terapia
Intensiva Pediéatrica

4 35 4 anos Especializagdo em Vigilancia Sanitéria
5 47 15 anos Especializagcdo em Pediatria e Neonatologia
6 44 4 anos Especializagdo em Enfermagem em
Obstetricia e Saude Publica com énfase em
PSF
7 33 4 anos Especializacdo em Obstetricia,

Micropolitica da Gestdo do Trabalho em
Saude e Docéncia do Ensino Superior na
Enfermagem

8 31 2 anos
Especializagdo em Terapia Intensiva

Pediatrica, Terapia Intensiva Adulto,
Urgéncia e Emergéncia e Saude Publica

A analise das narrativas de cuidado a crianca em condicéo crénica hospitalizada
e a familia, nos permitiu identificar tematicas representativas das experiéncias das
enfermeiras, a saber: conceito de humanizacéo e integralidade do cuidado; exercicio da

humanizacdo e da integralidade do cuidado; e dificuldades e desafios.

Tema 1: Conceito de Humanizacao e Integralidade do Cuidado

As enfermeiras conceituam a humanizacdo como uma forma diferenciada de
cuidar da criangca em condicdo de cronicidade, vendo-a como ser humano e tornando-a
centro do atendimento. Humanizar significa estar proximo, estar presente, prestar um
cuidado sensivel, empatico e holistico, que considere também os dominios emocional e

espiritual.

A humanizacdo do cuidado também € compreendida pelas enfermeiras como
ajudar a crianca no enfrentamento e minimizar os desconfortos durante a hospitalizacéo.
Requer acGes ampliadas, para aléem dos procedimentos técnicos, e que incluam toda a

estrutura familiar e o contexto social da criancga.

[...]JHumanizagdo para uma crianga com doenca cronica internada é a insercéo
da familia, cuidar e a0 mesmo tempo inserir a familia nesse cuidado. Tudo
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influencia na melhora da crianca, a alimentacéo, a aceitacdo da medicacéo, e
com 0s pais juntos a crianga consegue aceitar melhor o tratamento
[...] (Enfermeira 8)

[...]JHumanizar é a forma diferenciada com que vocé trata o paciente. Vocé
pode fazer um procedimento de formas diferentes, em uma delas vocé apenas
realiza a técnica, e em outra, vocé inclui o paciente — a crianca (quando
possivel) - e a familia, perguntando, por exemplo, se a mde conhece aquele
procedimento, se ela sabe o que serd feito com o filho [...] (Enfermeira 1)

[...]JQuando se trata de criancas com doencas crbnicas e que permanecem
longos periodos no hospital, existe a necessidade de se criar um vinculo tanto
com a crianga quanto o familiar. Humanizar é vocé ter o olhar atento, por
exemplo, para uma méde que esta sobrecarregada e que apesar de estar aqui
cuidando de uma crianca, tem outras criangas em casa que também dependem
dela, e isso faz com que o cuidado ndo seja s6 da crianca hospitalizada, mas
também de toda estrutura familiar dela [...] (Enfermeira 3)

O reconhecimento da crianga como sujeito de direitos e do direito da crianca
hospitalizada a ser acompanhada de forma continua por um familiar/responsavel é
apontado pelas enfermeiras como mobilizador do cuidado humanizado. Respeitar e
garantir esse direito é também elemento de humanizacgéo do cuidado. Assim, a insercdo

da familia durante todo o tratamento € considerada humanizagédo do cuidado.

Apesar de considerarem a insercdo da familia uma forma de humanizacéo, as
participantes da pesquisa também reconhecem que essa inser¢do constante em algumas
situacOes pode causar sobrecarga para algumas maes, pois estas tém outros filhos e nem
sempre encontram alguém que possa cuidar deles durante a hospitalizacdo. Por isso a
necessidade de a equipe ser flexivel quando essa mae tiver que se ausentar por algumas
horas, seja por ter que cuidar de outros filhos, por outros motivos pessoais ou até mesmo

por questdes relacionadas a crianca hospitalizada.

Dentre os elementos definidores da humanizacdo do cuidado a crianca, as
entrevistadas também consideram o atendimento de todas as necessidades e a reducao do

tempo de hospitalizacdo de crianca em condicao de cronicidade.

[...] A assisténcia tem que ser no contexto social, eu busco visualizar o paciente
ndo sd como alguém que esta doente, mas alguém que tem um contexto social,
familiar, que as vezes favorece o adoecimento, entdo eu tento ajudar dentro do
possivel, em outras questdes, ndo s6 em procedimentos técnicos [...]
(Enfermeira 7)

As profissionais identificam que, na pratica, a humanizacdo do cuidado, volta-se

mais aos familiares do que a crianga. Apontam como justificativa e limites os aspectos
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desenvolvimentais da crianga associados ao nivel de compreensdo sobre o processo de
adoecimento e hospitalizagdo.

[...]JA humanizagéo em pediatria estd mais voltada aos familiares porque as
criangas na maioria das vezes ndo entendem a doenca. Como as criangas na
maioria das vezes ndo tem esse entendimento, geralmente vocé foca esse
cuidado aos familiares, que sdo as pessoas que vao prestar esse cuidado a
crianca[...] (Enfermeira 3)

As enfermeiras reconhecem que humanizar é mais que uma habilidade inata do
ser humano e que é preciso ter competéncias profissionais para implementar um cuidado

humanizado a crianca em condi¢éo crénica e sua familia.

As entrevistadas identificam diferencas conceituais e operacionais entre
humanizacdo e integralidade. Referem-se a integralidade como um cuidado que requer a
visdo da crianga como um todo, articulacao intersetorial e interprofissional, com foco na

continuidade e parametro de qualificacdo da assisténcia.

Humanizacgéo e integralidade, na perspectiva das enfermeiras, se fundem num

objetivo comum que ¢ atender todas as necessidades da criancga.

[...] Se eu pudesse definir em uma Unica frase seria: atender todas as
necessidades da crianga. 1sso diz respeito tanto a humanizacdo como em
relacdo a integralidade do cuidado, todos tém mesmo objetivo [...] (Enfermeira
7)

[...]JHumanizar pra mim é atender de uma forma humana, sensivel, holistica e
ndo visualizar apenas a patologia, mas toda a situacdo do paciente, tanto
emocional, como espiritual, se colocar um pouco no lugar da familia, é fazer
um atendimento da forma com que eu gostaria de ser atendido, ou que eu
gostaria que tratassem um filho ou parente meu [...] (Enfermeira 4)

Tema 2: Exercicio da Humanizacao e da Integralidade do Cuidado

Subtema: Relacionamento com a crianca e com a familia

As profissionais consideram que exercem um cuidado humanizado, sobretudo, na
forma como se relacionam com a crianca e com a familia. Neste processo valorizam a¢6es
como: fornecer informacdes suficientes e detalhadas sobre a doenca, o tratamento, 0s
procedimentos e suas repercussdes de forma que tanto a crianca e como a familia
compreendam suas vivéncias; tornar o ambiente hospitalar menos desconfortavel para a

crianga e familia; reconhecer que as criangas e familias podem ter problemas para além
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da doenca ou condicgéo de cronicidade, o que envolve habilidades de se colocar no lugar
da crianca e da familia.

As informacdes veiculadas na relagdo enfermeira-crianca-familia tem como foco
facilitar, desde a aceitacdo do diagnostico da doenca ou condicdo cronica até a
continuidade da atencdo, fortalecendo a familia para o desempenho das suas fungdes de
cuidado no domicilio.

As enfermeiras consideram que a pratica da humanizacdo envolve flexibilizar
regras e rotinas institucionais que prejudicam, dificultam ou potencializam sofrimentos
vivenciados pela crianga e pela familia. Como exemplo destacam: permitir a visita dos
irmaos, estar atento a sobrecarga materna e viabilizar o descanso sempre que possivel e

desejavel.

[..JAqui no hospital criangcas menores sofrem muita burocracia para conseguir
entrar, e isso também influencia no tratamento da crianca, por que ela ja esta
afastada da sua casa, do seu ambiente, e ainda é afastada dos seus irmaos [..]
(Enfermeira 8)

[...] Eu me coloco na situacgdo: se eu tenho um filho internado e o irmdozinho
quer visita-lo, eu gostaria que ele pudesse visitar. Eu acho isso humano, eu
acho que isso melhora o quadro do paciente. Para que uma crianca ou
adolescente entre, é necessario que o enfermeiro ou o médico faca uma
autorizacdo especial, 0 que eu acho desnecessario se a instituicdo ja tivesse a
visdo de que isso é bom para 0 quadro do paciente que esta internado [...]
(Enfermeira 3)

A escuta atenta ao familiar também reflete nas préaticas de humanizacéo citadas
pelas enfermeiras, sendo parte fundamental para identificacdo de problemas muitas vezes
despercebidos e que podem ser resolvidos ou amenizados pela mobilizacdo da equipe
multidisciplinar. Além disso, essa abertura que o didlogo traz cria uma relacdo de
confianca e gera um vinculo entre a equipe e o familiar, fazendo-o se sentir acolhido e
integrado ao cuidado a crianca. Esse vinculo proporciona para o familiar cada vez mais

confianca nos profissionais e no tratamento, tornando-o mais eficaz.

[...]Olhar para o familiar é chave fundamental do cuidado, pois este é 0 apoio
da crianca durante a hospitalizacdo. Saber dar espaco para a mae conversar e
por meio dessa conversa identificar a necessidade de indica-la para um
psicélogo, pois muitas passam tanto tempo no hospital cuidando dos seus
filhos que esquecem da sua propria salde e se sentem muitas vezes
abandonadas [...] (Enfermeira 1)

Compreender a historia de vida do familiar é fator imprescindivel para a
implementacdo do cuidado humanizado, pois por meio desta estratégia € possivel

reconhecer suas limitacbes e adaptar o cuidado a sua realidade e também fazé-lo
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compreender o processo de doenca da crianga. ApGs reconhecer esse processo, o familiar
sente-se mais confiante e amparado para desempenhar seu papel de cuidador, tendo a
equipe como forma de auxilio instruindo-o a exercé-lo da forma adequada.

As entrevistadas identificaram as necessidades do familiar como sendo parte
importante do cuidado a criangca com doenca cronica, pois esta depende que 0 seu
cuidador esteja bem para que o seu cuidado seja efetivo, cuidado este que vai além de
acOes fisicas, ja que o acolhimento e seguranca proporcionados pelo familiar estdo
diretamente relacionados ao seu bem estar emocional. Cabe aos enfermeiros o olhar
atento as necessidades do familiar durante a internacao e buscar fazer o que estiver ao seu

alcance para facilitar que este possa acompanhar a crianga integralmente.

[...] Na pediatria temos o que chamamos de Internacdo Social, que é quando
uma mae estd com um filho em situacdo de doenca cronica internado por
longos periodos e também precisa cuidar de outra crianca pequena, entdo
internamos a crianca que nao tem problemas de salde apenas para permitir que
ela fique perto da mae e essa possa cuidar de ambos os filhos. E isso acontece
por que a crianca tem direito de ter um acompanhante, e cabe a n6s fazermos
0 que for ao nosso alcance para que isso ocorra [...] (Enfermeira 6)

A Internacdo Social € uma forma que as profissionais encontram para viabilizar
que a mde da crianga com doenca crénica hospitalizada consiga acompanha-la e, ainda
assim, cuidar de outras criangas pequenas quando estas ndo tém com quem ficar. Dessa
forma, faz-se a internacdo da crianca na unidade pediatrica apenas para acompanhar a
mée. Essa estratégia exemplifica o olhar humanizado da equipe que se sensibiliza com a
necessidade familiar e reconhece o direito que a crianca internada tem em ter o

acompanhamento da mée integralmente, possibilitando que esse direito seja alcangado.

Subtema: Formas Ludicas de Humanizacgéo

As enfermeiras destacam a ludicidade como ponto chave da humanizacdo do
cuidado da crianca em condicdo de doenca crénica durante a internacao, pois muitas vezes
elas permanecem longos periodos hospitalizadas e ao utilizar o ladico a equipe consegue
distrair a crianca e tornar o ambiente menos hostil e impessoal.

O ludico é parte importante no processo de desenvolvimento da crianca e as
enfermeiras relatam que esse mecanismo as ajuda no processo de enfrentamento do
adoecimento, além de ser uma forma de interacdo social dentro do ambiente hospitalar,

aproximando-0 um pouco mais da sua rotina e do seu ambiente domiciliar.
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A brinquedoteca foi a forma mais citada pelas enfermeiras como estratégia l(dica
de humanizagdo. Outra forma também citada foi a personalizacdo do espaco fisico da
pediatria com imagens, desenhos e outros elementos que interagem com a crianga e
influenciam sua imaginacao.

A adaptacdo da fala dos profissionais com as criangas também cria uma melhor
relacdo entre ambos e elementos como utilizacdo de roupas coloridas ao invés do jaleco
branco também caracterizam elementos da humanizac&o.

[...]Tudo influencia no tratamento da crianca, a forma de falar com elas, até

mesmo a roupa dependendo interage com elas durante a realizagdo dos
procedimentos [...] (Enfermeira 8).

Subtema: Cuidado Interprofissional

As participantes da pesquisa relatam que para proporcionar o cuidado integral a
crianca em condicdo de doenca cronica e sua familia o trabalho multiprofissional é
primordial, pois cada area de atuacdo contribui com suas especialidades e em conjunto,

transformam a assisténcia mais completa tanto para a crianca quanto para o familiar.

A enfermagem é campo amplo de atuacdo onde temos que lidar com varios niveis
de atencdo ao cuidado, seja ele no ambito social, fisico, psicologico ou espiritual, sendo
fundamental o trabalho em equipe multidisciplinar para elaboracdo de estratégias que
proporcionem um cuidado personalizado e integral, englobando todas as necessidades da

crianca e seu familiar.

Dessa forma, a equipe unida consegue alcancar o objetivo de uma assisténcia de
qualidade e, por outro lado, quando existe uma falha na comunicacéo, as pessoas mais

afetadas sdo os pacientes.

[...] Outra questéo é a dificuldade no atendimento com a farmécia, pois nds nao
temos a farmécia perto daqui, entdo, as vezes uma crian¢a esta chorando de dor
e precisa de um remédio, eu solicito a farmacia e as vezes o remédio vem chegar
no final da tarde, e nesse meio tempo eu tenho uma crianga chorando de dor por
causa de um remédio que ndo chegou. Entdo, destaco que a integralidade do
cuidado é fundamental, pois o trabalho em equipe é que faz uma boa assisténcia,
a farmécia ndo pode ver apenas uma pomada como uma pomada, mas tem que
pensar que se estd sendo solicitada, alguma crianga estd precisando desse
medicamento [..] (Enfermeira 4)

[...] Por isso eu acredito que a psicologia precisa estar junto desde o inicio do
tratamento. O que vemos aqui € que s6 quando comeca apresentar algum
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transtorno que acionamos a psicologia, e quando os problemas aparecem eles ja
e estdo acontecendo internamente hd um bom tempo, entdo, se a psicologia
acompanhasse a crianca desde o diagnostico, talvez pudesse prever muitos
desses transtornos e trabalhar nisso [...] (Enfermeira 8)

Tema 3: Dificuldades e Desafios

As dificuldades para implementacdo do cuidado humanizado a crianca com
doenca crénica e a sua familia que foram citadas pelas enfermeiras estdo na maioria das
vezes relacionadas as regras da instituicdo, sendo a mais citada delas a proibicdo da
entrada de criancas (irméos) durante as visitas.

Muitas criangas com doencas cronicas enfrentam longos periodos de internacéo e
um pedido frequente entre elas € a visita do(s) irméo(s), 0 que nem sempre € possivel
devido a sua faixa etaria. Em alguns casos as enfermeiras tentam fazer uma autorizacao
para gque a crianga menor possa entrar e visitar o irmao internado. Todas elas concordam
que a visita do irmdo de uma crianga com doenca cronica durante a hospitalizacéo traz
uma melhora significativa em seu quadro emocional.

A limitacdo do nimero de acompanhantes também foi apontada como dificuldade
em relacdo as regras da instituicdo, pois as enfermeiras destacam que ambos os pais
auxiliando o cuidado traz mais seguranca e conforto tanto para as criancas quanto para o0s
pais, ja que estes muitas vezes precisam de apoio emocional um do outro durante a

internacdo do filho.

[...] Os principais desafios dizem respeito a algumas regras que temos que
seguir, como uma crianca que quer ficar com o pai e a mée juntos, ou até
mesmo o irmdozinho, e ndo pode ter mais de um acompanhante [...]
(Enfermeira 6)

Outra dificuldade citada pelas enfermeiras é a falta de tempo para implementar o
cuidado mais humanizado durante o dia a dia na unidade, ja que possuem inimeras tarefas
e contam com alguns contratempos como apenas uma enfermeira na escala ou a falta de
profissionais juntamente com o grande numero de criancas internadas. Esses fatores
impedem que a enfermeira dedique mais tempo as criancas e as familias, pois além do

cuidado direto, elas precisam realizar outras tarefas de gerenciamento do setor.
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[...] O pouco de tempo que cada enfermeiro tem para conversar, explicar e
orientar a crianca e o familiar é a principal dificuldade. A sobrecarga de
trabalho e o déficit de funcionarios acabam sobrecarregando o profissional [...]
(Enfermeira 3)

Um dos desafios citados é a dificuldade para o profissional em fazer com que o
familiar aceite o tratamento proposto, principalmente no inicio logo apds a descoberta do
diagndstico, onde o familiar ndo conhece a equipe e ainda ndo foi estabelecida uma
relacdo de confianca entre ambos, além de se tratar de um novo desafio tanto para crianga

quanto para o cuidador, que precisardo se adaptar a nova realidade imposta pela doenca.

[...] As vezes também vocé encontra alguns familiares menos receptivos em
relacdo ao tratamento, se vocé ndo souber chegar nesse cuidador, é mais dificil
vocé ter ele com um auxiliar no cuidado. Dependendo de como vocé falar, vocé
pode perder o vinculo com o familiar [...] (Enfermeira 5)

E funcio diaria do profissional de enfermagem fazer com que o familiar
compreenda a importancia da sua participacdo no cuidado a crianga com doenca cronica
para que o tratamento seja eficaz. Dessa forma, outro desafio € saber a maneira correta de
chegar ao cuidador para té-lo como um aliado ao cuidado. Torna-se também desafiador
na visdo das enfermeiras o atendimento as diferentes faixas etarias, pois cada uma

apresenta demandas especificas, além da complexidade das inimeras doengas da infancia.

5. DISCUSSAO

O significado de humanizacdo do cuidado as criancas com doencas cronicas de
acordo com as enfermeiras do estudo esta relacionado a atender as necessidades basicas
da crianca durante a hospitalizacdo buscando dessa forma seu bem-estar fisico, mental e
emocional, com o intuito de reduzir os impactos negativos da internacdo, além de

diminuir o seu tempo.

Para as profissionais, o cuidado humanizado em relacéo aos familiares implica em
uma escuta atenta que propicie espaco para suas gueixas, duvidas, angustias, onde a
comunicagéo permite uma relagdo de troca entre ambos e facilite que ele se sinta acolhido
pela equipe. Existe a necessidade da equipe em enxerga-lo além do papel de cuidador que
desempenha, levando em consideracdo sua saude fisica e mental, seu afastamento social

e suas vulnerabilidades durante 0 acompanhamento da internacao.
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E importante destacar que o familiar também se encontra em um momento de
fragilidade emocional e ter um filho com doenca cronica hospitalizado torna em muitos
casos todas as demais areas de sua vida desestruturadas, sendo necessario a adaptacao de
novos papeéis e funcbes para os demais membros da familia. Acrescenta-se ainda o
isolamento e a soliddo que esse acompanhante, que na maioria das vezes é a méae, enfrenta.
Algumas moram longe do hospital, o que dificulta o recebimento de visitas, além de
ficarem longos periodos distantes de seus outros filhos e marido. Tudo isso somado a
noites sem um bom descanso dormindo em poltronas tornam essa mée vulneravel fisica
e emocionalmente, onde muitas contam apenas com o apoio da equipe de satde durante

a hospitalizagéo.

Para atender a todas essas particularidades tanto das criangas quanto dos
familiares se faz necessario trabalho integrado entre a equipe multiprofissional, que por
meio da contribuicdo de cada especialidade e transforma o cuidado humanizado que

visualiza a crianca e o familiar em sua totalidade.

Destaca-se nos resultados deste estudo a importancia atribuida pelas enfermeiras
ao trabalho interdisciplinar e como o olhar diferencial de cada profissional pode contribuir
para o cuidado humanizado, que visualiza a crianga como um ser complexo que requer

varios niveis de atencéo de cuidado que ndo pode ser composto de forma fragmentada.

As dificuldades que muitas enfermeiras relataram dizem respeito a algumas regras
de instituicdo que ndo facilitam a insercdo da familia durante a hospitalizacdo, como a
limitacdo da idade que impossibilita a visita de criancas, além da limitacdo de apenas um

acompanhante na unidade.

Apesar de existirem essas regras, as enfermeiras destacam que é preciso avaliar
cada caso pensando sempre no gque € melhor para crianca e para o familiar, sendo algumas
vezes necessario a solicitacdo autorizacdes junto a chefia do setor que possibilitem abrir
uma excecdes, ja que cada caso envolve varios fatores mas que muitas vezes depende

principalmente da boa vontade e da empatia do profissional.

De acordo com Lima e Santos (2015) ter empatia durante o cuidado da crianca
hospitalizada ajuda o profissional a se colocar em seu lugar e entender a sua percepcao
dos fatos, 0 que corrobora com o pensamento das enfermeiras entrevistadas onde grande

parte vé a humanizagdo como “se colocar no lugar do outro” e “tratar de forma humana”.
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A familia € parte indivisivel da crianca e ndo existe possibilidade de cuidado sem
a atuacao da mesma. O profissional de enfermagem é agente fundamental para promocao
do cuidado centrado na familia e deve vé-la como aliada ao cuidado a crianga em condicéao
de doenca cronica, pois o familiar representa a continuidade desse cuidado durante a
hospitalizacdo e apos a alta hospitalar (MARTINS et al., 2018).

A dindmica durante o periodo de internacdo hospitalar entre a equipe de
enfermagem e o familiar precisa ser consolidada por meio da criagdo de um vinculo de
confianca, pois o familiar é representacdo da crianca para equipe e tem papel fundamental
para efetividade do tratamento, j& que a equipe muitas vezes se reporta a ele para obter
troca de informacdes sobre o estado de salde da crianca que servem como feedback do
tratamento (MARTINS et al., 2018).

Essas familias tém sua dindmica desestruturada apos o diagnostico de cronicidade
da doenca da crianca e sdo necessarias reorganizacdes em sua dinamica e adaptacgdes tanto
da crianca quanto dos familiares que aprenderdo a conviver com a doenca. Estes séo
afastados do convivio social e ambiente de trabalho por precisarem acompanha-las

durante longos periodos de internacdo (MARTINS et al., 2018).

Durante a internagdo na maioria das vezes é a mde quem fica com a crianca e,
para uma crianca com doenca cronica hospitalizada, é ela (ou quem a acompanha) que
representa seu apoio psiquico e emocional durante o0 momento de fragilidade e de
afastamento de sua estrutura e dinamica familiar. Em contrapartida, para oferecer o apoio
continuo e eficaz a crianca, o familiar também precisa ter suas necessidades atendidas, ja
gue esse € um momento que representa medos, insegurancas e desafios para ambos. Para
0 acompanhante, ter como descansar durante a hospitalizacdo é fundamental tanto para

sua recomposicao fisica quanto mental (MARTINS et al., 2018).

A Resolucdo — RDC N° 50 aborda sobre a necessidade de se ter um espacgo de
poltrona para o acompanhante na pediatria, no entanto, ndo se é especificado como essa
poltrona deve ser. Dessa forma, qualquer movel posto na unidade ja esta dentro dos
critérios estabelecidos, sendo que muitas das vezes esses moveis ndo permitem condicdes

minimas de conforto para que o acompanhante tenha uma noite de descanso.

Um desafio citado pelas enfermeiras deste estudo foi a falta de suporte que maes
enfrentam durante a hospitalizacdo devido algumas regras da instituicdo que limitam o

numero de acompanhantes. Um exemplo citado foi de mées que acabaram de parir e estdo
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com seus filhos hospitalizados e, além de cuidarem dos filhos, estdo cheias de
vulnerabilidades do pds-parto e muitas vezes o hospital ndo tém uma cama disponivel na
unidade para que elas possam descansar. Essas maes precisam de apoio fisico e emocional
para lidarem com os desafios propostos durante a hospitalizacéo, sendo reconhecido pelas
enfermeiras a necessidade do apoio também do pai durante a internagéo.

[...] Quando vocé tem um bebe que fica dias internado e s6 é permitido um
acompanhante, quem vai ficar geralmente é a mae, por que ela que amamenta
a crianca, essa mulher é uma mulher que acabou de parir, estd no pos parto
cheia de vulnerabilidades, dependente também de cuidados, ela precisa de uma
amamentacdo adequada para produzir leite, ela precisa de uma boa noite de
sono para produzir leite, mas ela ndo tem nada disso por que ela é a principal
cuidadora do bebé e a instituicdo limita 0 nimero de acompanhante, 0 que
impede, por exemplo, que o pai esteja aqui dando apoio e ajudando tanto a
crianca quanto a mae, e eu acho que isso deveria mudar [...] (Enfermeira 4)

Outro desafio mencionado pelas profissionais para o exercicio do cuidado
humanizado é a falta de tempo, aliada a poucos profissionais e a complexidade do
atendimento. Dessa forma, € importante acrescentar que a humanizacdo também precisa
estar relacionada com as boas condicGes de trabalho da equipe profissional, permitindo
que ela desempenhe de forma produtiva e segura sua fungdo sem prejuizos para o seu

desempenho técnico, fisico e mental

Durante o periodo de internacdo a crianca tem sua rotina e estrutura familiar
modificada, suas atividades cotidianas sdo substituidas por procedimentos, isolamento
social e varias limitacdes (SILVA et al., 2019). Apesar da impessoalidade do ambiente
hospitalar algumas estratégias podem, ao serem implementadas, fazer com que a
internacdo seja menos negativa para crianca e seu cuidador, se tratando também de um

dos desafios citados pelas enfermeiras da pesquisa.

A utilizacdo do ludico foi a estratégia mais citada ao longo das entrevistas como
forma de exercicio da humanizacdo durante a hospitalizacdo, sendo a brinquedoteca a
forma mais representativa dessa categoria. E uma ferramenta importante que minimiza os
impactos negativos da internacdo e auxilia no processo de adaptacdo a nova rotina. Esse
veiculo de humanizacdo potencializa a imaginacdo da crianca, promove alegria em um
ambiente hostil, favorece a interacdo com a equipe e sua familia e tira a doenca como
centro da atencdo (MARQUES et al., 2016)

A ludoterapia tem a énfase no brincar, imaginar, criar, trazendo para crianca

durante a internacdo elementos do universo infantil que contribuem para sua salde
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psicoldgica, além de serem ferramentas que auxiliam em seu desenvolvimento educativo
e psicomotor (SILVA et al., 2019).

Ter no hospital aparelhos, medicamentos, e componentes necessarios para o
atendimento & crianga com doenca crénica durante a sua hospitalizacdo também fazem
parte do exercicio da humanizacéo e diminuem o seu tempo de internagdo. O preparo do
enfermeiro também é imprescindivel, pois até mesmo a forma de se comunicar com a
crianca demonstra sua habilidade em trazer elementos com que ela se identifique e crie

uma relacéo de confianga com o profissional.

O Cuidado Centrado na Familia reconhece a importancia do familiar durante o
cuidado da crianga com doenca crénica hospitalizada e cria uma parceria entre familia e
equipe de saude, diminuindo o estresse parental e garantindo que esse cuidado seja
continuo e efetivo mesmo quando a crianca recebe alta hospitalar. A comunicacdo é um
dos principios que regem esse cuidado, aproximando a equipe do familiar e criando
espaco para que 0s pais participem do cuidado da crianca hospitalizada (SILVA et al.,
2016).

Para a inclusdo da familia no cuidado é importante que os profissionais sejam
sensiveis e saibam identificar o grau de entendimento de cada familiar e abordem termos
e falas de acordo com a sua realidade. O enfermeiro incorpora o importante papel de
educador do cuidado e para que a comunicacao seja efetiva é necessario compreender o
grau de entendimento do familiar durante as instrucdes e até mesmo, explicar sobre o
processo de doenca da crianga para que ele ndo apenas execute o cuidado sem
compreender o porqué de suas acdes. Esses mecanismos empoderam o familiar e fazem
com que ele se sinta parte do processo de cuidar de seu filho, sendo representatividade da

pratica humanizada do cuidado.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente trabalho permitiu analisar o conceito de integralidade e humanizacédo
do cuidado as criangas com doengas cronicas e suas familias na visao de oito enfermeiras
da pediatria do Hospital Universitario de Brasilia, quais sdo as suas estratégias no dia a
dia para humanizagdo desse cuidado durante a internacdo e quais as principais

dificuldades e desafios enfrentados para a implementagdo do mesmo.
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O estudo conseguiu identificar o conceito de humanizacao do cuidado a crianca
com doenca cronica e sua familia como sendo a crianga o centro do cuidado, se tratando
muito mais do que técnicas e procedimentos, e sendo imprescindivel a inclusdo da familia
em todas as etapas do cuidado. Esse cuidado é complexo e requer um trabalho
interdisciplinar que compreenda e promova apoio a todas as necessidades
biopsicossociais desta unidade. Transformar o conceito de satide em algo amplo e que
nédo diz respeito apenas ao processo de adoecimento permite tracar metas de um cuidado

humanizado onde a crianga é o centro do atendimento e ndo a doenca.

Considera-se que o familiar é parte indispensavel do ndcleo do cuidado a crianca
com doenca crbnica, devendo este também ser objeto da pratica humanizada. A
humanizacdo muitas vezes ¢ comprometida devido a falta de tempo e sobrecarga dos
profissionais, aléem de algumas regras que dificultam a dindmica do acompanhante no
durante a hospitalizagéo.

Para que a humanizacdo da crianga com doenga crbénica seja completa, €
necessario oferecer os equipamentos, medicamentos e todos elementos necessarios para
diminuir o seu tempo de internacao, alem da habilidade do profissional em ter empatia
tanto pela crianca quanto pela familia.

A maioria das praticas de humanizacao durante o cuidado a criangca com doenca
cronica durante a hospitalizacdo sdo focadas em amenizar a impessoalidade do ambiente
hospitalar e torna-lo mais acolhedor, trazendo elementos da infancia que ela se identifique.
Nessa categoria a ludoterapia é a forma mais citada entre as enfermeiras. Em relacdo ao
familiar, o exercicio da humanizacéo se da por meio de sua inclusdo ao cuidado da crianca
durante todas as etapas do processo, além de ser fundamental que o olhar humanizado da
equipe também o atinja, identificando suas necessidades fisicas, emocionais e sociais.

As limitacbes do estudo dizem respeito as caracteristicas da amostra, ou seja,
enfermeiras de um Unico servigo e com restricdo de acesso, em especial, ndo participaram
as enfermeiras do periodo noturno. Ademais destaca-se a profundidade de analise dos
dados, pois trata-se de um estudo descritivo, com abordagem inicial da tematica, sob uma
perspectiva metodoldgica especifica. Assim, aprofundamentos teéricos com uso de
metodologias mais avancadas se fazem necessarios para a melhor compreensdo do
fendmeno humanizacdo e integralidade do cuidado, dada a sua complexidade,
especialmente quando aplicado a &rea de cuidado & crianga em condicdo cronica e sua

familia.
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Este estudo objetivou-se em conhecer qual o conceito de humanizacéo do cuidado
de criangcas em condicdo de doencas crdnicas durante a sua hospitalizagdo para os
enfermeiros de uma Unidade Pediatrica, como eles exercem essa humanizagdo e quais sao
0s seus principais desafios. Buscou-se colaborar com os estudos e pesquisas de
enfermagem futuros oferecendo um olhar humanizado do cuidado centrado na familia,
mostrando a sua importancia durante o tratamento da criangca com doenga cronica.

A partir das dificuldades vivenciadas pelas enfermeiras, elucidadas neste estudo,
é possivel sugerir novas pesquisas que busquem estratégias que facilitem a maior inclusao
dos familiares da crianca, como avos e outros significativos, além dos pais, durante a sua
hospitalizacdo. Ademais sugere-se protocolos que avaliem a possibilidade de os irmé&os
participarem das visitas bem como os beneficios desta inclusdo para a crianca doente

crénica hospitalizada.
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APENDICE A — Roteiro de Entrevista

Data da entrevista:
Entrevistador:
Dados de caracterizacao:

Nome:

Idade:

Instituicdo e Ano de Graduacéo:

Formacdo Complementar:

Instituicdo(des) e Ano de Obtencédo do(s) Titulo(s):

Tempo de atuacdo em Pediatria:

Entrevista
O que significa para vocé humanizacéo e integralidade do cuidado em pediatria?

Conte-me como tem sido sua atua¢do na promocdo da integralidade e do cuidado

humanizado de criancas cronicas e suas familias durante o tempo que hospitalizacdo?

Quais os principais desafios que vocé identifica no cuidado integral e humanizado a

crianga em condicdo cronica?
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APENDICE B - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude (CEP-FS)

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Titulo da Pesquisa: Humanizagdo e Integralidade do Cuidado a Crianca em Condi¢do Cronica
Hospitalizada e sua Familia

Pesquisador: ALINE OLIVEIRA SILVEIRA

CAAE: 14506619.9.0000.0030

Instituicdo Proponente: Faculdade de Ciéncias da Saide da Universidade de Brasilia
VERSAO: 1

Area Temética;: DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 3.372.663

"Resumo: O numero de criangas que vivem em situacdo de doenca cronica tem se tornado uma
realidade cada vez mais frequente, sendo comum criangas e familiares passarem por varios
periodos de internacdo. Esse contexto requer dos profissionais uma reorganizacao do servigo para
gue ambos recebam um atendimento de qualidade que leve em consideracdo todas as suas
necessidades. Dessa forma, estratégias que tornem o ambiente mais acolhedor e humanizado séo
fundamentais, pois propiciam a continuidade do desenvolvimento da crianga e também déo apoio
ao familiar. Disto isto, tem-se como objetivo geral: Compreender a experiéncia do enfermeiro no
exercicio da humanizacdo e integralidade do cuidado a crianga em condigdo cronica e sua familia
durante a hospitalizacdo; e como objetivos especificos: Descrever o conceito do enfermeiro (a)
sobre humanizacéo e integralidade do cuidado a crianga e as criangas em condi¢do cronica
hospitalizada e suas familias; descrever as estratégias utilizadas pelo enfermeiro prover um
cuidado humanizado e integral a crianga em condi¢do crbnica hospitalizada; identificar os
desafios para o pleno exercicio do cuidado de enfermagem humanizado e integral a crianga em
condigdo crbnica hospitalizada. Metodologia: Trata-se de um estudo transversal, de abordagem
qualitativa interpretativa. Sera realizado com enfermeiros (as) que atuem na pediatria de um
Hospital Escola de Brasilia e que prestem assisténcia a criangcas com condigdes cronicas
hospitalizadas e suas familias. A captagdo dos participantes se dara nos servicos de Pediatria
Clinica do Hospital Universitario de Brasilia (HUB). Resultados esperados: compreensdo do
conceito de humanizagdo para os enfermeiros, das estratégias utilizadas pelos profissionais de
enfermagem no cuidado as criangas com doencas crénicas hospitalizadas e suas familias, como
essas estratégias interferem no dia a dia dos profissionais, e quais desafios encontrados para

executa-las. Busca-se fornecer elementos tedricos que retratem as estratégias do enfermeiro &
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crianca em condicdo de doenca cronica hospitalizada e seu familiar para que o cuidado seja
adequado as suas necessidades biopsicossociais."

"Metodologia Proposta:

3.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA Trata-se de um estudo de abordagem transversal, de
abordagem qualitativa interpretativa. A abordagem qualitativa se fundamenta na experiéncia e
vivéncia dos participantes, buscando compreender e interpretar os fatos por meio de seus relatos.
Dessa forma, permite uma andlise subjetiva que € capaz de identificar dados que ndo podem ser
mensurados, como sentimentos, percepcOes, intencbes e comportamentos (MINAYO e
GUERRIERO, 2014).Permite reconstruir acontecimentos sociais através da visdo dos
participantes que por meio do contexto em que estéo inseridos proporcionam uma visdo coletiva
sobre as questdes levantadas. As pesquisas qualitativas ndo sao generalizaveis, pois nesse método
as singularidades trazem significados importantes na busca da compreensao de fatos estudados
em determinado cenario e em determinado periodo, permitindo ao pesquisador articulacdo entre
os conhecimentos cientificos e as projecdes feitas pelos sujeitos da pesquisa (MUYLAERT et al.,
2014).

3.2 LOCAL, PARTICIPANTES DA PESQUISA E ABORDAGEM. O presente estudo sera
realizado com enfermeiros(as) que atuem na pediatria de um Hospital Escola de Brasilia e que
prestem assisténcia a criangas com condic¢des cronicas hospitalizadas e suas familias. A captacao
dos participantes se dara nos servicos de Pediatria Clinica do Hospital Universitario de Brasilia
(HUB). Os critérios de inclusdo utilizados para os enfermeiros serdo: ser enfermeiro(a)
assistencial e estar nos servicos de pediatria por um periodo de tempo igual ou superior a 1 ano;
ter vinculo efetivo com o servico e instituicdo. Os critérios de exclusdo serdo: ser enfermeiro (a)
gestor, temporario ou substituto nos servicos de pediatria designados como locais do estudo. Os
(as) enfermeiros(as) serdo identificados e abordados em seu local de trabalho. Apé6s a
identificagdo de possiveis participantes para pesquisa, a pesquisadora ird se apresentar e fazer o
convite para a participacédo, explicando a tematica, 0s objetivos, e as principais contribui¢des do
estudo. Frente a confirmag&o de participacéo, sera agendada a entrevista conforme as preferéncias

(de data, horério e local) dos enfermeiros (as).

3.3 ESTRATEGIAS DE COLETA DE DADOS O método de coleta de dados sera a entrevista
semiestruturada composta por questdes abertas. A entrevista semiestruturada permite ao
pesquisador direcionar a pergunta de acordo com o0s objetivos tracados e ao mesmo tempo faz
com que o dialogo flua naturalmente por meio da ordem das falas do entrevistado. Dessa forma,
0 pesquisador cria um foco que possibilite ao entrevistado discorrer sobre a tematica sem

restringi-lo ou mecanizar as respostas, mas que ao mesmo tempo esteja dentro do campo de
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interesse da pesquisa (MUYLAERT et al, 2014). As narrativas sdo consideradas visdo e
representacdo de um individuo sobre o mundo e os fatos que o cercam, assim sendo, ndo podem
ser julgadas como certas ou erradas, pois formam um ponto de vista em determinado tempo,
espaco e contexto socio-histérico. Sdo técnicas que possibilitam a descricdo de um fenémeno
social de forma individual e que podem ser analisadas por meio de alguns elementos, como as
caracteristicas para-linguisticas (tom da voz, pausas, mudancas de entonacdo), que expressam a
significancia dos fatos pela forma como séo ditos. As narrativas sdo apropriadas para historias
aprofundadas, onde o pesquisador precisa passar certo tempo com o entrevistado a fim de captar
ao maximo todas as informaces, por meio de diferentes fontes e aspectos, agregando fatores que
juntos confirmem o que se busca (MUYLAERT et al, 2014). A entrevista deste sera composta
por questdes relacionadas ao perfil profissional do enfermeiro (a) e questdes que com foco na
tematica do estudo, conforme roteiro preestabelecido (Apéndice A). O presente trabalho ira
garantir o respeito pela dignidade humana e protecdo aos direitos dos participantes da pesquisa

como previsto na Resolucdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Salde."

"Critério de Inclusdo: Os critérios de inclusdo utilizados para os enfermeiros serdo: ser
enfermeiro(a) assistencial e estar nos servicos de pediatria por um periodo de tempo igual ou

superior a 1 ano; ter vinculo efetivo com o servigo e institui¢do™

"Critério de Exclusdo: Os critérios de exclusdo serdo: ser enfermeiro (a) gestor,

temporario ou substituto nos servicos de pediatria designados como locais do estudo.”
Obijetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:
Compreender a experiéncia do enfermeiro no exercicio da humanizacéo e integralidade

do cuidado a crianca em condicdo crénica e sua familia durante a hospitalizacdo™

"Objetivo Secundario:

* Descrever o conceito do enfermeiro (a) sobre humanizagao e integralidade do cuidado
a crianca e as criancas em condicdo cronica hospitalizada e suas familias

* Descrever as estratégias utilizadas pelo enfermeiro prover um cuidado humanizado e
integral a crianca em condicédo cronica hospitalizada

* Identificar os desafios para o pleno exercicio do cuidado de enfermagem humanizado e

integral a crianca em condicdo crénica hospitalizada"
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"Riscos: Os riscos referentes a pesquisa ndo estdo relacionados aos aspectos fisicos dos
participantes, porém, é possivel a ocorréncia de danos a outras esferas, como a emocional, que
pode causar desconfortos ou constrangimentos durante as entrevistas, por tratarem de assuntos
que levem a experiéncias pessoais do individuo. A fim de evitar tais riscos, a pesquisa ird garantir
a privacidade e o respeito aos participantes, cabendo a este em qualquer momento da pesquisa

interromper ou nao responder as perguntas, podendo também retirar sua participacdo."

"Beneficios: Dentre os beneficios indiretos dos resultados deste estudo destaca-se a uma melhor
compreensdo do dia a dia do enfermeiro que presta assisténcia a criangas em situacdo de doenca
cronica que se encontra hospitalizada, quais estratégias utilizadas pela equipe nesse processo e
possiveis desafios encontrados nesse caminho que impossibilitem a integralidade e humanizagdo

do cuidado."

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios: Trata-se de um projeto de Trabalho de Conclusdo de Curso
de Graduacdo do Departamento de Enfermagem da Faculdade de Ciéncias da Satde/UnB, da
discente Kelly Regina da Silva Oliveira, sob orientacdo da Profa. Aline Oliveira Silveira.
Orcamento no valor total de R$ 2.445,00. No cronograma, a coleta de dados serad de 01/07/2019
até 31/12/2019.

Trata-se de um projeto de Trabalho de Conclusdo de Curso de Graduagdo do
Departamento de

Enfermagem da Faculdade de Ciéncias da Saude/UnB, da discente Kelly Regina da Silva
Oliveira, sob orientacdo da Profa. Aline Oliveira Silveira.

Orcamento no valor total de R$ 2.445,00.

No cronograma, a coleta de dados sera de 01/07/2019 até 31/12/2019.

Documentos analisados para emissao do presente parecer:

1.Informacdes Basicas do Projeto -
"PB_INFORMACOES BASICAS DO_PROJETO_1332045.pdf",

postado em 22/05/2019.

2. Projeto Detalhado -"09ProjetoCompletoAjustado.docx”, postado em 22/05/2019,
versdo editavel.

3. Carta de encaminhamento ao CEP -"Olcartaencaminhprojeto.pdf ", postado
em22/05/2019, versdo digitalizada assinada pela pesquisadora principal e -
"0lcartaencaminhprojeto.docx”, postado em08/05/2019, versao editavel.

4. Folha de Rosto -"00FolhadeRosto.pdf", postado em 22/05/2019, verséo digitalizada, ,

com assinatura e carimbo do diretor da instituicdo proponente, a Faculdade de Ciéncias
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da Saude, UnB, Prof. Laudimar Alves de Oliveira, e assinatura da pesquisadora
responsavel.

5. Curriculo discente -"11CurriculoAssitente.pdf”, postado em 08/05/2019, versao
digitalizada e Curriculo dapesquisadora principal-"10CurriculoPesquisadora.pdf",
postado em 08/05/2019, verséo digitalizada.

6. Cronograma -"08Cronograma.doc”, postado em 08/05/2019, versdo editavel

7. Orcamento -"07PlanilhaOrcamentaria.doc", postado em 08/05/2019, versdo editavel
8. Modelo de TERMO DE AUTORIZACAO PARA UTILIZAC}AO DE SOM DE vVOz
PARA FINS DE PESQUISA - "06TermoAutorizSom.doc", postado em 08/05/2019,
versao editavel.

9. Modelo de TCLE -"05_TCLE.doc", postado em 08/05/2019, verséo editavel.

10. Termo de responsabilidade e compromisso do pesquisador responsavel -
"04TermoRespCompromPesg.doc”, postado em 08/05/2019, verséo editavel e
"04TermoRespCompromPesq.pdf”, postado em 22/05/2019, verséo digitalizada assinado
pela pesquisadora principal.

11. TERMO DE CIENCIA DA INSTITUICAO COPARTICIPANTE, o Hospital
Universitario de Brasilia (HUB), com assinatura e carimbo do Superintendente do HUB
e do chefe do Setor de Pesquisa e Inovacdo Tecnoldgica - "03TermodeCiencia.doc™,
postado em 08/05/2019, versao editavel

12. TERMO DE CONCORDANCIA INSTITUCIONAL do HUB, com assinatura e
carimbo do Superintendente do HUB, do chefe do Setor de Pesquisa e Inovacao
Tecnoldgica, do Chefe da Unidade da Crianca e do Adolescente, e assinatura do
pesquisador responsavel -"02TermodeConcordancialnstitucional.pdf ",

postado em08/05/2019, versdo digitalizada e -
"02TermodeConcordacialnstitucional.doc", postado em

08/05/2019, versdo editavel.

Considerac6es Finais a critério do CEP:

Conforme a Resolucdo CNS 466/2012, itens X.1.- 3.b. e Xl.2.d, os pesquisadores
responsaveis deverdo apresentar relatérios parcial semestral e final do projeto de
pesquisa, contados a partir da data de aprovacdo do protocolo de pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Situagdo do Parecer:
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Aprovado
Necessita Apreciacdo da CONEP:
Né&o

BRASILIA, 12 de junho de 2019

Marie Togashi
(Coordenador(a))

APENDICE C — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar voluntariamente do projeto de
“Humanizagao e Integralidade do Cuidado a Crianga em Condi¢ao Cronica Hospitalizada
e sua Familia”, sob a responsabilidade e orientagdo da pesquisadora Aline Oliveira
Silveira, professora do Departamento de Enfermagem da Universidade de Brasilia. O
projeto faz parte de um Trabalho de Concluséo de Curso de Enfermagem da Universidade

de Brasilia desenvolvido pela estudante Kelly Regina da Silva Oliveira.

O objetivo desta pesquisa é compreender a experiéncia do enfermeiro no exercicio
da humanizacéo e integralidade do cuidado a crianga em condicdo crénica e sua familia

durante a hospitalizacdo.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer
da pesquisa e lhe asseguramos que seu home ndo aparecera sendo mantido o mais rigoroso

sigilo pela omisséo total de quaisquer informaces que permitam identifica-lo(a).

A sua participacdo nesta pesquisa se dara por meio de uma entrevista aberta em
que sera estimulado a relatar as experiéncias, na unidade em que trabalha, sobre a
prestacdo de cuidados centrados na familia de criancas com condi¢des crbnicas. A
entrevista sera realizada no local onde acharem melhor, de modo reservado e periodo que
néo interfira em suas fungdes. A entrevista possui um tempo estimado de 20 minutos para

sua realizagéo.
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Ao participar dessa pesquisa vocé pode ndo se sentir seguro ou confortdvel em
compartilhar fatos de sua rotina de trabalho, porém toda informac&o obtida serd mantida
em sigilo, usada apenas para fins académicos e sem qualquer identificacdo dos
participantes. Se optar por participar, estara contribuindo para compreenséo das praticas

de enfermagem e, consequentemente, para o avanco desta.

O(a) Senhor(a) pode se recusar a responder (ou participar de qualquer
procedimento) qualquer questdo que lhe traga constrangimento, podendo desistir de
participar da pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo para o(a) senhor(a).

Sua participacgdo é voluntaria, isto é, ndo ha pagamento por sua colaboragéo.

Todas as despesas que o(a) senhor(a) tiver relacionadas diretamente ao projeto de
pesquisa (tais como, passagem para o local da pesquisa, alimentagédo no local da pesquisa

ou exames para realizacdo da pesquisa) serdo cobertas pelo pesquisador responsavel.

Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participacdo na
pesquisa, o(a) senhor(a) deverd buscar ser indenizado, obedecendo-se as disposi¢Oes

legais vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados no Departamento de Enfermagem da
Universidade de Brasilia podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais
serdo utilizados somente para esta pesquisa e ficardo sob a guarda do pesquisador por um

periodo de cinco anos, apos isso serdo destruidos.

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relacéo a pesquisa, por favor telefone
para: Kelly Regina da Silva Oliveira e/ou Profa. Dra. Aline Oliveira Silveira no
Departamento de Enfermagem da Universidade de Brasilia no telefone (61) 3107-1711
ou (61) 99966-3133, disponivel inclusive para ligacdo a cobrar. Ou mande e-mail para:

alinesilveira@unb.br.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia. O CEP é composto por
profissionais de diferentes areas cuja funcéo é defender os interesses dos participantes da
pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa
dentro de padrdes éticos. As dividas com relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do

participante da pesquisa podem ser esclarecidas pelo telefone (61) 3107-1947 ou do e-
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mail cepfs@unb.br ou cepfsunb@gmail.com, horario de atendimento de 10:00hs as
12:00hs e de 13:30hs as 15:30hs, de segunda a sexta-feira. O CEP/FS se localiza na
Faculdade de Ciéncias da Saude, Campus Universitario Darcy Ribeiro, Universidade de
Brasilia, Asa Norte.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que foi elaborado em

duas vias, uma ficard com o pesquisador responsavel e a outra com o(a) Senhor(a).

Brasilia, de de

Nome / assinatura

Kelly Regina da Silva Oliveira

APENDICE D - Termo de Autorizagio para Utilizacdo de Imagem e Som de Voz

para fins de pesquisa

Eu, )

autorizo a utilizacdo da minha imagem e som de voz, na qualidade de

participante/entrevistado(a) no projeto de pesquisa intitulado ‘“Humanizacio e
Integralidade do Cuidado a Crianga em Condi¢do Cronica Hospitalizada e sua Familia”
sob responsabilidade de Aline Oliveira Silveira e da aluna pesquisadora Kelly Regina da

Silva Oliveira, vinculadas a Universidade de Brasilia.

Minha imagem e som de voz podem ser utilizadas apenas para analise por parte
da equipe de pesquisa, apresentacdes em conferéncias profissionais e /ou académicas e

atividades educacionais.

Tenho ciéncia de que ndo havera divulgacdo da minha imagem nem som de voz

por qualquer meio de comunicacdo, sejam elas televisdo, radio ou internet, exceto nas
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atividades vinculadas ao ensino e a pesquisa explicitadas acima. Tenho ciéncia também
de que a guarda e demais procedimentos de seguranca com relagdo as imagens e sons de

voz séo de responsabilidade da pesquisadora responsavel.

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, o uso para fins de

pesquisa, nos termos acima descritos, da minha imagem e som de voz.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com a pesquisadora

responsavel pela pesquisa e a outra com o(a) participante.

Assinatura do (a) participante Nome e Assinatura do (a) pesquisador (a)

Brasilia, de de
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