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RESUMO

O aumento das condicBes cronicas na infancia configura-se como uma tendéncia
epidemioldgica. Como consequéncia, um ndmero cada vez mais expressivo de criancas e
familias sofrem com as mudancas impostas pela condi¢cdo de cronicidade. Essa realidade
demanda uma reorganizacdo dos servi¢os e praticas de saude de modo de atender as
necessidades das criancas e familias. Nesse contexto, o cuidado centrado na familia
configura-se como um modelo capaz de garantir 0 apoio continuo, com foco na adaptacéao e
na promog¢do da qualidade de vida familiar. Assim, tem-se como objetivo geral: descrever
como o cuidado centrado na familia é desenvolvido na préatica na perspectiva de enfermeiros e
familias em diferentes contextos de cuidado a crianca em condi¢do cronica; e como objetivos
especificos: identificar o conhecimento dos enfermeiros sobre a abordagem de Cuidado
Centrado na Familia (CCF); identificar a presenca dos atributos do cuidado centrado na
familia na préatica dos enfermeiros nos diferentes contextos de cuidado a crianga com doenca
crénica; identificar fragilidades/dificuldades e avancos no cuidado centrado na familia em
diferentes contextos de cuidado a crianca com doenca crbénica. Metodologia: pesquisa
transversal de abordagem qualitativa-interpretativa. Este estudo foi realizado com seis
enfermeiros, que prestam assisténcia em servigos de pediatria na atencdo primaria a saude,
ambulatorial e hospitalar; e com dez familias de criancas em condi¢bes crénicas. Como
estratégia de coleta de dados foi utilizada a entrevista aberta em profundidade. Neste estudo,
foram listadas duas questdes norteadoras para facilitar a narrativa dos enfermeiros: “Vocé
incorpora os elementos do Cuidado Centrado na Familia nas préticas profissionais? Por
que? Como? Quais as repercussdes identificadas?” e para as familias: “Como avalia a
relacdo de cuidado desenvolvida pelo/com o enfermeiro?”. A anélise dos dados seguiu 0
método de Pesquisa de Narrativas sustentada pelo referencial tedrico do Interacionismo
Simbdlico. Resultados: foram originadas trés categorias para as familias — vivéncias
relacionadas a internacéo e descoberta do diagnostico; acolhimento das familias; e cuidados
prestados as familias —. E quatro categorias para 0s enfermeiros — compreensdes dos
enfermeiros acerca das praticas do CCF; incorporacdo do CCF nas praticas clinicas;
repercussdes do CCF; e barreiras a consolidacdo do CCF nas praticas clinicas dos
enfermeiros. Concluséo: atributos como a insercdo da familia no cuidado estdo incorporados
nas praticas clinicas dos enfermeiros, porém identifica-se que os elementos do modelo CCF
ainda sdo pouco compreendidos pelos profissionais em unidades pediatricas.

Palavras-chave: cuidado centrado na familia; condigéo cronica infantil; enfermeiro.



ABSTRACT

The increase in chronic conditions in childhood is an epidemiological tendency. As a
consequence, an increasing number of children and families suffer from the changes imposed
by the chronicity condition. This reality demands a reorganization of health services and
practices in order to meet the needs of children and families. In this context, family-centered
care is a model capable of ensure continuous support, focusing on the adaptation and
promotion of the quality of family life. Like this, the general objective: is to describe how
family-centered care is developed in practice from the perspectives of nurses and families in
different contexts of child care in a chronic condition; and specific objectives: to identify
nurses' knowledge about the Family-Centered Care (CCF) approach; to identify the presence
of family-centered care attributes in the practice of nurses in the different contexts of care for
children with chronic illness; to identify fragilities/difficulties and advances in family
centered care in different contexts of care for children with chronic illness. Methodology:
transversal research of qualitative-interpretative approach. This study accomplished with six
nurses, who provide assistance in primary health pediatric services, primary care and hospital
care; and with ten families of children in chronic conditions. As a data collection strategy, an
open-ended interview was used. In this study, two guiding questions were listed to facilitate
the nurses' narrative: "Do you incorporate the elements of Family Centered Care into
professional practices? Why? How? What are the repercussions identified?"And for families:
"How do you evaluate the care relationship developed by/with the nurse?". Data analysis
followed the method of Narrative Research supported by the theoretical reference of
Symbolic Interactionism. Results: three categories were created for the families - experiences
related to the hospitalization and discovery of the diagnosis; host care; and family care. And
four categories for nurses - nurses' understanding of CCF practices; incorporation of CCF
into clinical practice; repercussions of the CCF; and barriers to CCF consolidation in the
clinical practices of nurses. Conclusion: attributes such as family insertion in care are
incorporated into nurses clinical practices, but it is identified that the elements of the Family-
Centered Care model are still poorly understood by professionals in pediatric units.

Keywords: family-centered care; chronic child condition; nurse.
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1 INTRODUCAO

A transicdo epidemioldgica demonstra uma atenuagdo nas taxas de mortalidade
infantil (<1 ano de idade) e mortalidade na infancia (<5 anos de idade) (BRASIL, 2018)
devido ao desenvolvimento de novas tecnologias terem uma contribuicéo significativa para a
reducdo nessas taxas de mortalidade, entretanto, evidenciou-se um aumento de criangcas em
situacdo de cronicidade infantil, que tem modificado o perfil epidemiolégico (NEVES et al.,
2015).

Como consequéncia, um numero cada vez mais expressivo de criancas e familias sofre
com as mudangas impostas pela condicdo de cronicidade. Dados da Pesquisa Nacional por
Amostra em Domicilios (PNAD), realizada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), apontam que no Brasil, 9,1% das criangas de zero a cinco anos e 9,7% dos escolares
de seis a 13 anos apresentam doencas cronicas (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

O manual de “Diretrizes para o cuidado das pessoas com doencas cronicas nas Redes
de Atencdo a Saude e nas linhas de cuidado prioritarias”, define condicGes cronicas como
doencas desencadeadas por diversos fatores causais, com caracteristicas progressivas e
prognosticos inconstantes. Por possuirem duracdo prolongada ou indefinida e apresentarem
modificacbes ao longo do tempo, as doencas cronicas podem ocasionar periodos de
exacerbacao e resultar em limitacGes, sendo responsaveis por altos indices de hospitalizacGes
e requerendo cuidados continuos (BRASIL, 2013). Segundo a Organizacdo Mundial de
Saude, algumas condicdes crénicas ndo possuem cura, entretanto, ha meios de se prevenir e
controlar através da identificacdo precoce e intervencdes apropriadas (OMS, 2005).

As doencas cronicas na infancia ocasionam limitagdes, das quais necessitam de altas
demandas de cuidado acima do esperado pela familia. Em sua maioria, demandam cuidados
constantes, complexos e especializados com a utilizacdo de dispositivos tecnoldgicos
(ESTEVES et al., 2015), por isso, requerem uma reorganizacdo através da elaboracdo de
estratégias de enfrentamento com o intuito de adaptagdo as mudancas que ocorrem durante o
processo saude-doenca (DIAS et al., 2019; SALVADOR et al., 2015). Devido as limitagdes
impostas, as familias precisam se adequar a nova condicéo (SILVA et al., 2017) de modo que
conduzam corretamente 0 manejo da doenga, em prol da minimizagdo dos riscos. Essas
adaptacOes interferem em niveis como ‘financeiro, ocupacional, pessoal e relagoes
familiares e sociais” (GOMES et al., 2017), além de desgastes fisicos e psicoldgicos

(SALVADOR et al., 2015). Frente a essas modificacdes, o cuidado dispensado as criancas
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com doencas cronicas influencia no redirecionamento dos papéis familiares e reorganizacéo
da dindmica familiar (SILVA et al., 2014).

Na percepcao dos profissionais, o diagnostico de doenca crénica na infancia impacta
na dinamica familiar, que passa a ser pautada em torno do diagndstico e seus cuidados. As
vivéncias das criancas e suas familias sdo permeadas por momentos delicados e impulsionam
sentimentos angustiantes (SILVA et al., 2014), além de modificagdes no desenvolvimento da
mesma e alteracbes nos planejamentos relacionados ao futuro pela mobilizacdo de
pensamentos incompreensiveis (ABREU et al., 2015), devido aos constantes cuidados. Além
da mobilizagdo dos sentimentos ja citados, as familias assumem sentimentos de despreparo,
porém, o preparo das familias pode-se modificar conforme as vivéncias com a crianca em
domicilio (GOMES et al., 2017).

Os enfermeiros possuem um papel essencial no gerenciamento familiar quanto aos
cuidados as criancgas, despindo-se do modelo biomédico, com o intuito de compreender a
familia como um ser Unico detentor de necessidades, e contribuem na elaboracdo de
estratégias para o enfrentamento e fortalecimento das familias frente a nova rotina que
vivenciam (ICHIKAWA et al., 2018).

Diante da realidade de transicdo epidemiologica e modificacbes no nucleo familiar,
manifesta-se a necessidade de capacitacdo dos profissionais de salude para propiciar
atendimentos integralizados e resolutivos das demandas resultantes, consolidando o
acolhimento prestado as criangas em situacdo de cronicidade e suas familias durante todos os
cuidados (NOBREGA et al., 2013) na instituicdo e em domicilio. Com isso, compreender as
mudancas impostas pelas doengas, fornece conhecimentos tedricos e praticos para atender as
demandas e implementar estratégias qualificadas para o cuidado da crianca e sua familia
(SILVA et al., 2014).

Estabeleceu-se também a necessidade de reorganizar os servicos de salde para
favorecer a continuidade na assisténcia as demandas apresentadas, garantindo o
reestabelecimento da qualidade de vida das criangas e suas familias. Apesar dos profissionais
de salde e principalmente os enfermeiros possuirem um papel essencial no contexto de
cronicidade, o cuidado é dispensado de maneira fragmentada e direcionada a aspectos clinicos
das doencas desconsiderando as especificidades (DUARTE, et al, 2015) e 0 novo contexto em
que estdo inseridas no domicilio.

Por conviver com diversas hospitalizacdes e cuidados constantes (BRASIL, 2013), a
rede social pode constituir-se como uma estratégia de enfrentamento, sendo imprescindivel

para o manejo familiar e objetivando o desenvolvimento da qualidade de vida tanto da crianga
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como da familia durante todo o processo (ARAUJO et al., 2013). No momento em que hé
conhecimento da familia e sua crianga, ¢ fomentada a participacdo do profissional na
formacéo dessas redes mobilizando familiares e amigos com o intuito de promover apoio para
manter a convivéncia social fundamentada, além disso, consolidar competéncias no cuidado
interferindo positivamente nas vivéncias da crianca e de sua familia em situacGes de
cronicidade infantil (SILVA et al., 2017). Estudos (SILVA et al., 2017) afirmam que a crianga
que recebe assisténcia de suportes sociais ao longo de sua vida com doenca crdnica, possuli
recursos para a manutencdo do ambito social, com o proposito de fortalecimento da crianca e
de sua familia.

O acesso limitado a Atencao Bésica torna-se uma justificativa para que as familias
busquem por atendimentos em outros niveis de atencdo a saude, entretanto, das demandas
atendidas, na maioria dos casos, ndo sdo solucionadas na atencéo primaria, fazendo com que
as familias se sintam pouco acolhidas (ARAUJO et al., 2013). Portanto, a longitudinalidade —
estabelecimento de vinculos com os servigos de salde —, e a continuidade — integralidade e
coordenacao entre 0s servicos de saude — do cuidado sdo primordiais para 0 acompanhamento
adequado de familias em situacdo de cronicidade infantil, devido ao comprometimento que a
mesma pode trazer (NOBREGA et al., 2015).

Um estudo realizado com familias em S&o Paulo, cujo objetivo era observar a
percepcdo das familias em relacdo a Unidade Salde da Familia (USF) no processo de
cronicidade infantil, apontou que as familias em busca de apoio encontram dificuldades para
encontrar uma rede segura, que irdo lhe dar todo o suporte preciso e principalmente solucGes
para as suas demandas, evidenciou que a vulnerabilidade social acentua a constante
peregrinacdo das familias em busca dos servicos e cuidados especificos, impactando
negativamente na qualidade de vida. Através dos resultados obtidos, possibilitou a
comparacdo entre a USF e os atendimentos em outros servicos de salde e as familias o
descrevem como um servigo diferenciado dando-lhes acesso a outros servigos que sdo
responsivos as demandas apresentadas pela familia em casos de cronicidade infantil (COSTA
etal., 2013).

Em contrapartida, um estudo realizado com maes que vivenciaram a assisténcia na
Estratégia Saude da Familia (ESF) em um municipio de Jodo Pessoa — PB evidenciou que a
Atencdo Basica ndo se encontra habilitada estruturalmente e profissionalmente para atender
demandas de cronicidade infantil, sendo focado o modelo biomédico na resolugdo e
incentivando as familias a peregrinar pelos servicos em busca de solucdo (NOBREGA et al.,
2013).



14

O conhecimento da familia acerca do diagnostico e dos cuidados relacionados a
crianca se torna essencial na melhora da crianga, pois, quanto maior for a orientacdo das
familias, maior sera a possibilidade de detectar precocemente as mudancgas no quadro clinico
(GOMES et al., 2017), e uma atitude proativa da familia podera facilitar o enfrentamento,
sendo remediadas as demandas existentes de forma resolutiva (SILVA et al., 2017)
decorrentes do prognostico das doengas.

Firmar uma rede de apoio através da identificacdo das necessidades dessas familias €
essencial para que possam se adaptar a nova condi¢do imposta pelas doencas e proporcionar
para a crianga 0 apoio que necessita para vivenciar os cuidados diariamente. Frente a essa
realidade, na prética, os profissionais de enfermagem e os servi¢cos de salude devem, além de
prestar a assisténcia as criangas, reconhecer a familia como uma unidade de cuidado
abordando o modelo de Cuidado Centrado na Familia (CCF).

Com isso, define-se a abordagem CCF como um método que visa o planejamento,
prestacdo, avaliacdo dos cuidados e educagdo dos profissionais baseado em uma relacao
reciproca entre o paciente, no caso as criangas, familias e profissionais e reconhece que a
inclusdo da familia no processo € essencial para garantir a qualidade nos cuidados prestados
em casos de cronicidade infantil. Essa filosofia promove a centralizacdo da familia com o
intuito de proporcionar autonomia e confianca para os cuidados e fornecer subsidios para
corresponsabilizar essas criangas futuramente. Os profissionais devem respeitar as escolhas,
valores, crencas e principalmente a cultura na prestacdo de cuidados oportunizando a
construcdo de vinculo para que as familias possam elaborar estratégias de enfrentamento;
compartilhar de toda e qualquer informacdo completa e acessivel fornecendo para a familia
aporte suficiente no cuidado e na tomada de decisdes; apoiar e estimular a participagdo da
familia nos cuidados; colaborar com os servigos na implementacdo e avaliacdo de politicas
qgue sdo elementos fundamentais para a pratica clinica dos enfermeiros; promover o
reconhecimento de pontos fortes pelas familias para capacitacdo dos mesmos (AMERICAN
ACADEMY OF PEDIATRICS, 2012).

Incluir as familias nas préticas clinicas gera beneficios para os servicos, para as
criangas e profissionais. Na literatura aponta a melhora no prognéstico das criangas e nas
experiéncias das familias com o sistema de saude fomentando o aumento no nivel de
satisfacdo quanto aos cuidados prestados. Além disso, elabora a formacao de vinculos com as
familias permitindo um maior acesso a saude quando necessitam. Para os profissionais e
sistemas de salde, promove a satisfacdo em suas praticas, reduz custos e sustenta 0 uso mais
duradouro de recursos assistenciais (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, 2012).
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Segundo Shelton, Jeppson e Johnson (1987 apud BARBOSA, BALIEIRO e
PETTENGILL, 2012), o Cuidado Centrado na familia permeia oito elementos estruturais:

e Reconhecer a familia como unidade de cuidado na vida da crianca;

e Facilitar a interacdo entre os profissionais nos cuidados da crianca;

e Permitir o compartilhamento de informacg6es com linguagem acessivel e completa em
relacdo aos cuidados da crianga;

e Prever a incorporacdo de politicas publicas que promovam apoio (emocional e
financeiro) identificando as necessidades da familia;

e Reconhecer as singularidades da familia, promovendo empoderamento da mesma;

e Compreender as necessidades e demandas apresentadas pelas criancas e suas familias
nos diferentes contextos de atengdo a salde;

e Encorajar e facilitar o apoio entre as familias;

e Garantir um sistema de cuidado em salde flexivel de acordo com as necessidades
apresentadas pelas familias.

Acrescentando, essa abordagem revela-se como um novo método para o cuidado de
forma integral, reconhecendo a familia como unidade e assegurando a sua participacdo na
tomada de decisdo para que ela defina seus problemas e solu¢bes no planejamento dos
cuidados (BARBOSA, BALIEIRO e PETTENGILL, 2012).

1.1 Problema e Questbes da Pesquisa

Atualmente, a familia esta inserida no contexto pediatrico e é aceita como participante
ativa nos cuidados dispensados as criangas em situacdo de cronicidade infantil. Porém,
percebe-se que a implementacdo apresenta desafios para as préaticas clinicas dos profissionais
e para o gerenciamento da instituicdo. Entretanto, apesar dos elementos do modelo “Cuidado
Centrado na Familia” serem empregados nos servicos de satde de varios paises, no Brasil
ainda sdo escassas as tentativas de adesdo desta abordagem (SAMPAIO e ANGELO, 2015).

Um estudo realizado com enfermeiros em um hospital universitario de S&o Paulo com
0 objetivo de identificar as atitudes sobre a importancia das familias nos cuidados de
enfermagem no contexto pediatrico através da utilizagdo de uma escala evidenciou o
reconhecimento da importancia de inclusdo da familia nos cuidados. Constatou também uma
diferenca entre as acdes de profissionais que estavam atuando no servico ha mais tempo se
comparado aos recém-formados. Esses resultados obtidos podem ser indicadores das
repercussoes relacionadas ao cuidado as familias ainda durante a formacdo de académicos
(ANGELO et al., 2014).
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Frente a essa perspectiva, nota-se que apesar dos servigos de saude brasileiros, em sua
maioria ndo incorporarem a abordagem CCF, h4 uma motivacdo por parte dos profissionais de
enfermagem em estabelecerem a familia como unidade de cuidado e efetivar a centralidade da
sua participacdo nas tomadas de decisdes em saide (ANGELO et al., 2014). A participacao da
familia nos cuidados as criancas em situacdo de cronicidade é fundamental, pois facilita o
enfrentamento ao promover o atendimento das demandas advindas com a mudanga na
dindmica familiar e frente as limitacdes que a doenca traz (SILVA et al., 2017).

Com isso, tem-se como questdo da pesquisa: “Quais os atributos relacionados a
abordagem CCF estdo presentes ou sdo incorporados a prética clinica do enfermeiro nos

diferentes contextos de cuidado a crianga com doenga créonica?”.

1.2 Justificativa

A compreensdo da importancia que os enfermeiros atribuem a presenca da familia nos
cuidados prestados a criancas ¢ um indicativo significativo para avaliar a iniciativa dos
profissionais em adotar o CCF em suas praticas clinicas visando a participacdo da familia nos
servigos que prestam assisténcia pediatrica (ANGELO et al., 2014).

Vérios estudos (CORREA et al., 2015; SILVA et al., 2017; GOMES et al., 2017;
DIAS et al., 2019) — comprovam a importancia das familias no contexto pediatrico,
principalmente em casos de cronicidade na infancia. O familiar na instituicdo e em cuidados
domiciliares caracteriza-se como essencial para o prognostico e enfrentamento das
adversidades, por isso, os profissionais devem reconhecer as atribui¢bes e beneficios quando
estdo inseridos no cuidado e estimular o poder de decisdo sobre a salde das criangas
(CORREA et al., 2015).

A promulgacdo da Lei n° 8.069, que regulamenta o Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) garantiu a permanéncia dos pais no ambiente hospitalar, proporcionando
condigdes suficientes para que possam acompanhar integralmente as criangas ou adolescentes
durante os periodos que permanecerem hospitalizados (BRASIL, 1990). Apesar de ser um
direito assegurado por Lei e as familias estarem inseridas no processo de cuidado a salde da
crianga, ainda sdo escassos estudos relacionados as experiéncias dos enfermeiros diante da
participagdo da familia nos cuidados a crianca (CORREA et al., 2015).

Em consonancia com as prevaléncias apresentadas pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica, a temética apresentada é de extrema importancia para a compreensao
da incorporagdo dos atributos do CCF na situagdo de cronicidade da crianga pelos

enfermeiros. E necessario compreender como cada servico de satde incorpora a inser¢do da
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familia, que apesar de estar sendo disseminada durante a graduacdo, na maioria das vezes ndo
é incorporada a pratica clinica dos enfermeiros. Desse modo, as condutas frente ao
atendimento das familias nos sistemas de saude geram preocupacao, pois em casos de doencas
crénicas na infancia, a familia se apresenta central e continua no cuidado. Por isso, ha
relevancia de se compreender a expressao da abordagem CCF na pratica de enfermeiros e a
identificacdo de barreiras para a promocao da ampliacdo e consolidacdo dessa perspectiva nas
praticas clinicas de enfermagem nos contextos hospitalar, ambulatorial e de atencdo primaria

a salde.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

e Descrever como o cuidado centrado na familia é desenvolvido na pratica na
perspectiva de enfermeiros e familias em diferentes contextos de cuidado a criangca em

condig&o croénica.

2.2 Especificos

e ldentificar o conhecimento dos enfermeiros sobre a abordagem de Cuidado Centrado
na Familia (CCF);

e Identificar a presenca dos atributos do cuidado centrado na familia na pratica dos
enfermeiros nos diferentes contextos de cuidado a crianga com doenca cronica;

o ldentificar fragilidades/dificuldades e avancos no cuidado centrado na familia em

diferentes contextos de cuidado a crianca com doenca cronica.
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3 METODOLOGIA

3.1 Caracterizacao da Pesquisa

Trata-se de um estudo de delineamento transversal, de abordagem qualitativa
interpretativa. O método qualitativo € um recurso que beneficia o pesquisador quanto a sua
presenga no campo de estudo e a subjetividade promovendo a assimilagéo das vivencias dos
participantes por meio do relato de suas experiéncias. Por isso, as pesquisas qualitativas
permitem ao pesquisador a captura de tensbes relacionadas ao campo problematizando
possiveis repercussdes relacionadas a exposicdo dos fatos vivenciados. Fomenta a producéo
de subsidios cientificos juntamente com a captacdo de dados realistas ao tema pesquisado
(MUYLAERT et al., 2014).

As pesquisas transversais sdo estudos onde a exposicdo ao fator esta presente no
momento analisado (CAMPANA et al., 2001 apud HOCHMAN et al., 2005), ou seja, ndo ha
a necessidade de saber o tempo em que foi exposto o objeto de pesquisa, sendo utilizado

guando a exposicao € relativa e constante (HOCHMAN et al., 2005).

3.2 Local, participantes da pesquisa e abordagem

O presente estudo foi realizado com seis enfermeiros, que prestam assisténcia em
servicos de pediatria na atencdo primaria a saiude, ambulatorial e hospitalar; e com dez
familias de criangcas com condicdes cronicas. A pesquisa foi desenvolvida nos servigos de
Pediatria Clinica e Ambulatorial do Hospital Universitario de Brasilia (HUB) e na Atencédo
Priméria a Saude, na Unidade Bésica de Salde n°12 da Samambaia, localizadas no Distrito
Federal.

Para os enfermeiros, os critérios de inclusdo utilizados foram: ser enfermeiro
assistencial e estar nos servicos de pediatria por um periodo igual ou superior a um ano; ter
vinculo efetivo com o servico e instituicdo. Os critérios de exclusdo foram: ser enfermeiro
temporario ou substituto nos servicos de pediatria designados como locais do estudo. Para 0s
familiares os critérios de inclusdo foram: ser familiar significativo, compreendido como
aquele que tem vinculos afetivos fortes com a crianga, que convivem com ela e participam do
seu cuidado cotidiano; ter idade superior a 18 anos; conviver com a crianga cuja idade esteja
entre um a 12 anos e que apresenta diagnostico de doenca cronica superior a um ano, sendo
caracterizada doenca cronica 0 exposto no manual de “Diretrizes para o cuidado das pessoas

com doengas cronicas nas Redes de Atencdo a Saude e nas linhas de cuidado prioritarias”
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citado anteriormente (BRASIL, 2013). Foram excluidos os familiares que apresentarem
condicBes psiquicas ou cognitivas que os impossibilitem de participar da pesquisa.

Os enfermeiros foram identificados e abordados em seu local de trabalho. E os
familiares foram abordados durante os acompanhamentos das criancas nos diferentes
contextos de atencdo a saude (hospitalar, ambulatorial e atencdo priméria). Para a captacao
dos familiares, a pesquisadora identificou junto aos profissionais do servigo as familias de
criancas hospitalizadas que atenderam aos critérios da pesquisa. No servigco ambulatorial foi
realizado um levantamento junto ao setor de agendamento para saber os dias e horarios de
consultas das criangas com condicGes cronicas.

Apos a identificacdo dos potenciais participantes da pesquisa, a pesquisadora se
apresentou e 0s convidou para a participacdo, explicou a tematica, os objetivos, o desenho
prospectado e as principais contribuices do estudo. Frente a sinalizacdo de aceite, foi
agendada a entrevista, conforme as preferéncias (de data, horario e local) dos enfermeiros e
dos familiares. Quanto a participacdo dos objetos de pesquisa, ndo houve desisténcias.

3.3 Estratégia de coleta de dados

A caracterizacdo dos enfermeiros foi obtida a partir de uma ficha de identificacdo que
conteve as seguintes informacdes: idade; tempo de graduacdo; tempo de atuacdo na area
pediatrica e formacdo pos-graduacdo (Quadro 1). Quanto a caracterizagdo das familias,
utilizou-se a construcdo de um genograma com 0S seguintes aspectos: idade; grau de
escolaridade; ocupacéo e condicdo de satde (Quadro 2).

O método de coleta de dados foi entrevista aberta em profundidade, que se destina a
alcancar as singularidades dos participantes através de ferramentas ndo estruturadas,
proporcionando a abordagem em profundidade nos aspectos individuais do contexto que o
participante esta inserido (MUY LAERT et al, 2014).

A metodologia de escolha para a realizagdo da pesquisa tem como finalidade obter
através das experiéncias das familias e dos enfermeiros atributos do Cuidado Centrado na
Familia inserido na realidade dos servigos de saude. Além disso, caracteriza-se a exploracéo
de questdes relacionadas as individualidades e especificidades através dos relatos dos
participantes da pesquisa, portanto, 0 método se desenvolve como um instrumento para a
realizacdo de pesquisas qualitativa associando-se a contextos socio-historicos. A utilizacdo da
metodologia ndo objetiva somente a exposicdo das experiéncias vivenciadas pelos
participantes relacionados a um tema especifico, mas também uma forma de compreender o

contexto que estdo inseridos e como se consolidam as historias. Assim como fornecem 0s
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fatores que interferem, provocando mudangas e estimulam as a¢des dos informantes. Além
disso, as narrativas visam a exploracdo de caracteristicas para-linguisticas (mudangas no tom
de voz, momentos de pausas, entre outras), que sdo importantes para 0 pesquisador
complementar a andalise da pesquisa (MUYLAERT et al., 2014).

Com isso, a utilizagdo desse método trouxe o aprofundamento das experiéncias vividas
pelas familias de criangas com doengas cronicas e enfermeiros acerca da abordagem de CCF.
Foram utilizadas as seguintes perguntas norteadoras para facilitar a narrativa dos enfermeiros:
“Vocé incorpora os elementos do Cuidado Centrado na Familia nas praticas profissionais?
Por qué? Como? Quais as repercussoes identificadas?” e para as familias: “Como avalia a
relacdo de cuidado desenvolvida pelo/com o enfermeiro?”. Foi elaborado um roteiro de
perguntas intermediarias (Apéndice A) com o intuito de aprofundar a compreensdo de
enfermeiros e familias. O registro dos dados se concretizou por meio de gravacdes em
dispositivo audio para facilitar a compreensdo e analise dos dados sem perdas significativas, e
transcritas na integra.

O tempo médio das entrevistas para ambos 0s objetos de pesquisa foram 10 minutos
no hall de entrada do Ambulatorio de Pediatria e nas enfermarias das criancas hospitalizadas

na Clinica Pediatrica.

3.4 Método de analise dos dados

Para a analise dos dados, utilizou-se 0 método da pesquisa de narrativas sustentado
pelo referencial teérico do Interacionismo Simbdlico.

As experiéncias revelam histérias vivenciadas pelos participantes e a utilizacdo do
método da pesquisa de narrativas tem como pressuposto a intencdo de compreender as
circunstancias que os cercam (CLANDININ; CONNELLY, 2011). A anélise de narrativas
permite a compreensdo dos acontecimentos em torno do CCF e dos fatores que sdo julgados
como fundamentais pelos participantes. (NUNES et al., 2017). “O estudo qualitativo por meio
de narrativas permite ir além da transmissdo de informacfes, pois consegue capturar as
tensbes do entrevistado, fazendo com que a experiéncia do individuo seja revelada” (NUNES
etal., 2017).

De acordo com Blumer (1969 apud DUPAS; OLIVEIRA; COSTA, 1997), o
referencial teorico do Interacionismo Simbolico busca pelo conhecimento dos fundamentos e
permeia as acBes do individuo de acordo com as significagbes definidas pelo proprio
individuo — sendo estabelecidas pelas interagdes sociais — modificaveis ou ndo pela defini¢do

de outros significados. Ao utilizar o Interacionismo Simbdlico como metodologia para a



22

andlise dos dados da pesquisa foi possivel nortear a producéo de conhecimentos baseados nas
experiéncias das familias e enfermeiros acerca das praticas do CCF com o objetivo de guiar 0s
profissionais, qualificando o ensino e a assisténcia prestada (DUPAS; OLIVEIRA; COSTA,
1997).

Com isso, nesta pesquisa observou-se a necessidade garantir a objetividade
metodologicamente, por isso, a analise dos dados foi sistematizada com o intuito de se evitar
julgamentos e achismo (MINAYO, 2012).

A andlise dos dados seguiu etapas propostas por Shutze (JOVCHELOVICH e
BAUER, 2002 apud MINAYO, 2012): transcri¢do das entrevistas na integra; separacdo do
contetdo cientifico (indexado) e do subjetivo que expressam principios (ndo indexado);
codificacdo do material indexado, ordenando as vivéncias das familias e compreensfes dos
enfermeiros; categorizacdo das entrevistas, agrupando os relatos em categorias estabelecidas,
conforme compreensdes individuais e comparacao e estabelecimento de semelhancas entre os

casos individuais permitindo a identificagcdo de conceitos coletivos.

3.5 Aspectos éticos

A pesquisa garantiu a privacidade e o respeito pela dignidade humana e protecdo aos
direitos participantes como previsto na Resolucdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude,
reconheceu suas vulnerabilidades e assegurou sua vontade de contribuicdo ou ndo da
pesquisa, bem como a autonomia para solicitar informacgdes ou retirar 0 consentimento em
qualquer uma das fases da pesquisa.

A oficializacdo da participacdo dos enfermeiros e familiares foi realizada apo6s a
leitura, compreensdo e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os
enfermeiros (Apéndice B) e para as familias (Apéndice C), bem como a autorizacdo para a
gravacdo e 0 uso das suas narrativas, obtida por meio da assinatura do Termo de Autorizagdo
para Utilizacdo de Imagem e Som de Voz para ambos (Apéndice D).

O projeto de pesquisa foi submetido para analise do Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos (CEP) da Faculdade de Ciéncias da Saude (FS) da Universidade de Brasilia
(UnB), aprovado sob o parecer de nimero 3.052.508 (Anexo A), e da Fundacdo de Ensino e
Pesquisa em Ciéncias da Saude (FEPECS) da Secretaria de Saude do Distrito Federal (SES-
DF), aprovado sob o parecer de numero 3.124.541 (Anexo B) e so foi desenvolvido apos a

aprovacao.



4 RESULTADOS

4.1 Caracterizacoes dos participantes do estudo

4.1.1 Identificacdo das familias
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Participaram dez familiares de criangas com doenca crénica, sendo oito mées, uma avo

e um cuidador — participa dos cuidados da crianca — que estavam acompanhando a crianca

durante a consulta ambulatorial ou hospitalizagao.

No quadro 1, destaca-se as principais caracteristicas da estrutura familiar obtidas a

partir da construcdo do genograma.

Pais separados

Identificacdo | Composicdo Idade Grau de Ocupacéo ou Condicao de Saude
Escolaridade Local de
Trabalho
FAM1 Mée 23 anos Ensino Medio Do lar -
Pai 31 anos Ensino Medio Fabrica de -
Casados ha panelas
cinco anos; Filho (1) | 05anos 2° ano Ensino - Cardiopatia CIA/CIV e
avos Fundamental | Rim ectépico.
compartilham
0s cuidados da
crianga.
FAM2 Mée 30 anos Ensino Superior Estudante -
_ Pai 29 anos Ensino Superior Engenheiro -
Pals Elétrico
separa}dos; Filho (1) 08 anos 3%ano EF | - Encefalopatia Epilética
avos Frontal
compartilham
os cuidados da
crianga.
FAM3 Mée 27 anos Ensino Médio Do lar -
Pai 31 anos Ensino Pedreiro -
Casados ha 11 Fundamental |
anos. Filho (1) 11anos | 3°ano do Ensino - Asma
Fundamental
Filho (2) 01 ano - - -
FAMA4 Mée 43 anos Ensino Médio Do lar -
Pai 42 anos Ensino Médio Motorista de -

caminhao
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hé seis anos. Filho (1) 07 anos | 2°ano do Ensino - Osteogénese Imperfeita
Fundamental
Filho (2) 15anos | 1°ano do Ensino - Osteogénese Imperfeita
Médio
FAM5 Mae 24 anos Ensino Médio Vendedora -
Pai - - - -
Pais Filho (1) | 07anos | 1°ano do Ensino - Osteogénese Imperfeita
separados; Fundamental
avos
compartilham
os cuidados da
crianga.
FAM6 Mae 48 anos Ensino Médio Diarista -
Pai 44 anos Ensino Vendedor -
Em unido Fundamental
estavel ha trés ™Fijno (1) | 02 anos - - Acidose Tubular Distal
anos. Filho (2) 20 anos Ensino Médio Estudante -
Filho (3) 24 anos Ensino Superior Secretaria -
Filho (4) 28 anos Ensino Médio Vendedora -
FAM7 Mae 36 anos Ensino Do lar -
Fundamental
Pais Pai 20 anos Ensino Fazenda -
separados, Fundamental
porém Filho (1) | 03anos - - Sindrome de Bartter
mantém unido
) ) Filho (2) 17 anos Ensino - -
estavel ha um
. Fundamental
ano e dois
Filho (3) 15anos | 9°ano do Ensino Estudante -
meses com o
Fundamental
padrasto da
. Filho (4) 10anos | 4°ano do Ensino Estudante -
crianga.
Fundamental
FAMS Mae - - - -
Pai 28 anos Ensino Madeireira -
Pais
Fundamental
separados. . - ——
Filho (1) 10 anos - - Hipersensibilidade a

gllten e a lactose,
desnutricdo cronica e
doenca celiaca em

investigacao.
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FAM9 Mae 38 anos Ensino Médio Técnica de -
Enfermagem
Casados ha 22 Pai 40 anos Ensino Médio Auténomo -
anos. Filho (1) 04 anos 1°ano da - Asma
Educagdo Infantil
Filho (2) 04 anos 1°ano da - -
Educacdo Infantil
Filho (3) 20 anos Ensino Médio Estudante -
Filho (4) 11anos | 6°ano do Ensino Estudante -
Fundamental
FAM10 Mae 42 anos Analfabeta Do lar -
Pai 28 anos Ensino Metalurgico -
Casados ha Fundamental
trés anos. Filho (1) | 03anos - - Sindrome de Kawasaki

4.1.2 Identificacdo dos enfermeiros

Quadro 1 — Principais caracteristicas da estrutura familiar.

Participaram seis enfermeiros, sendo que dois trabalham em uma Unidade Bésica de

Saude no Distrito Federal e os outros trabalhavam na Clinica Pediatrica de um Hospital

Universitario do Distrito Federal.

No quadro 2, destaca-se as principais caracteristicas dos profissionais obtidos a partir

de informac6es dos enfermeiros.

Identificacio Idade Tempo de Tempo de Formagéo pos-graduacao
graduacédo atuacéo no
Servico
ENF1 25 anos 04 anos 04 anos UTI Neonatal
Pediatria
ENF2 42 anos 08 anos 03 anos Intensivista
Auditoria
ENF3 45 anos 20 anos 04 anos Estratégia Salde da Familia e
Graduagdo de Ensino Pedagdgico
pelo PROFAE
ENF4 40 anos 16 anos 10 anos -
ENF5 33 anos 09 anos 05 anos UTI Neonatal
Pediatria
Estratégia Salde da Familia
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ENF6 46 anos 18 anos 15 anos Neonatologia

Pediatria

Quadro 2 — Identificacdo dos enfermeiros.

4.2 Cuidado Centrado na Familia de criancas em situacdo de cronicidade: experiéncias
de familias

A anélise dos dados permitiu evidenciar que ter um diagndstico crénico que demanda
muitos cuidados e necessita de hospitalizacfes longas e frequentes caracteriza-se como uma
experiéncia dificil para as familias. Dessa forma, as vivéncias sdo permeadas por sentimentos
negativos e sofrimento, pois sdo cuidados que requerem uma sobrecarga de demandas de
todos os membros das familias, impondo-lhe a necessidade de modificar suas rotinas para
receberem essas criancgas e realizarem os cuidados. Na percepcdo das familias, o acolhimento
por parte dos enfermeiros é consolidado de forma constante durante todos os cuidados
prestados, porém percebem o interesse pelo cuidado a crianga, esquecendo-se das
necessidades que as familias apresentam durante as vivéncias de cronicidade infantil.

Ao receberem os diagnosticos, essas familias buscam informacdes relacionadas para
se adaptarem a nova realidade que irdo vivenciar. Os conhecimentos que adquirem com
buscas na internet ou até mesmo as vivéncias em casa frente a diversas situacfes que as
criangas passam, percebem que seus conhecimentos sdo desconsiderados pelos profissionais e
as mesmas consideram que tais condutas dificultam o manejo da doenca. Entretanto, algumas
familias valorizam a atencdo e o cuidado dos enfermeiros que promovem uma assisténcia
humanizada e continua permitindo que as familias possam elaborar as estratégias de
enfrentamento para conseguirem compreender 0 que estdo vivenciando e o seu papel diante
do processo saude-doenca. Ao questionar as perspectivas das familias frente aos cuidados
prestados pelos enfermeiros, obtiveram-se as seguintes categorias e suas subcategorias: as
vivéncias relacionadas a internacao e descoberta do diagnostico; o acolhimento das familias
— escuta; vinculo; apoio —; e os cuidados prestados as familias — cuidado compartilhado e

tomada de decisdo; compartilhamento de informacdes e orientagoes —.

4.2.1 Vivéncias relacionadas a internacao e descoberta do diagndstico

Nesta categoria apresentam-se as falas das familias frente a percepcéo inicial que
possuem ao descobrirem o inesperado diagnostico crdnico da crianga. Assimilam esse
momento permeado por sentimentos dificeis, como o sofrimento e o desespero por nao

saberem com o que irdo lidar futuramente.
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“[...] porque ndo ¢ facil estar internado né, ainda mais para ele.” (FAM2).

“[...], mas eu confesso para vocé que assim, em questdo de osteogénese a gente sofre

muito, no comego foi tudo muito dificil [...].” (FAM4).

“Na verdade a descoberta, quando ela nasceu, a médica desconfiou, ela falou “olha é
caso raro, mas pode ser, ndo afirmo, mas pode ser que esse bebé tenha osteogénese
imperfeita”. Ai eu morava em Goiania, minha mée me liga, “Tua neta, acho que ela
tem problema de satide”, ai eu “ndo, entdo ta”, ai eu ja desesperei, fiquei um pouco
desesperada, ndo sabia o que fazer, ai eu falei “mde pde essa menina em um

travesseiro, quando for dar banho tem que ser 3 ou 4 para ajudar, [...].” (FAMS).

Demonstram despreparo para cuidado da crianca, entretanto, possuem a iniciativa de
realizar buscas para conhecer as doencas e seus cuidados como meio de elaborar estratégias

de enfrentamento e propiciar um melhor cuidado a crianca.
“[...], quem sabia muita coisa era a gente, porque a gente buscou, pesquisou, apesar
de eu nunca ter ouvido falar antes do nascimento da minha filha, a gente foi atras,
pesquisou e tudo.” (FAM4).

“[...] o que a gente ndo tinha era informacéo, informacgéo a gente ndo tinha mesmo, a
gente procurou na internet tem muita informagéo, sim tem muita informacdo, mas
nem tudo é vivenciado [...].” (FAMS).

“[...] porque na verdade quando a gente recebe o diagndstico, a gente fica meio
(risos), principalmente quando a gente ndo tem nenhum caso na familia [...], mas até

que vocé vai estudar.” (FAM6).
Os pais entendem que portam um conhecimento Unico (expertise) na vida da crianca e

alegam que os profissionais desconsideram essas vivéncias, desconsiderando também o

conhecimento que 0S mesmos possuem.
“[...]. Entao eu gosto dessa parte, as vezes o que falta ¢ isso, dar mais atengdo para o
gue os pais estdo falando, porque eles convivem e sabem muito bem o que esta
acontecendo. [...], por mais que as pessoas estudem e tudo, mas as pessoas é muito
pelo lado cientifico, e a gente tem todos os lados, por mais que a gente busque o
lado cientifico, pesquisa, mas tem o lado psicolégico, o lado familiar, a convivéncia
[...].” (FAM4).

“[...] sim tem muita informacdo, mas nem tudo é vivenciado, porque eu acho que a
vivéncia é bem diferente do que a informagdo que vocé tem, vocé vai na internet,

vocé acha um monte de informagdo, mas ai no dia a dia é muito diferente, &€ muito
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diferente, as vezes vocé fica até meio confuso “ah no site falou isso”, e ndo é bem

assim, ha casos e casos [...].” (FAMS).

“[...] ai acham que s6 o que eles estdo falando ¢ o certo, a gente que convive mais

com a crianca a gente sabe mais os cuidados dele [...].” (FAM9).

4.2.2 Acolhimento das familias

As familias consideram-se acolhidas e cuidadas por terem suas duvidas esclarecidas e
por serem orientadas quanto aos cuidados que a criangca com condigdo cronica necessita.
Outro elemento que contribui para o sentimento de acolhimento dessas familias nos sistemas
de saude é o estimulo a autonomia, ou seja, quando os profissionais reforcam a competéncia

da familia e fortalece sua autoconfianca para realizar os cuidados em casa.
“E, eles sdo bem acolhedores. E quando a gente precisa de uma informacao, eles
sabem explicar e dependendo do caso, eles sabem e tdo 1& explicando direitinho,
como é que deve fazer. Entdo eles t4 sempre atentos e explicaram direitinho como
devia ser. [...] nunca deixou a gente com davida. Eles explicam direitinho mesmo.”
(FAMLY).

“Ah, a atengdo, interesse pelo problema, se preocupa com alguns detalhes que tem
na doenca né, essas coisas tém que ser mais valorizado [...] elas falaram que se
sentiam tranquila de eu ir embora por um periodo para mim cuidar de mim, porque
elas sabiam da capacidade gque eu tinha para cuidar delas, de como eu cuidava, da
forma [...]. Mas assim, quando vocé ¢ acolhido dessa forma, vocé se sente bem”

(FAMA4).

“Ah o que eu posso dizer é que sou bem atendida, eles cuidam bem de mim, eles

explicam as coisas certas para mim.” (FAM?7).
Valorizam a atencdo, o interesse e a preocupacdo do profissional com a crianca.
Relatam a percepcéo de que o enfermeiro ndo faz distin¢do entre os cuidados prestados aos

pacientes e suas familias.

“[...] eles sdo bem atenciosos, sempre perguntam se esta tudo bem, entéo sdo bem
companheiros.” (FAM2).

“Ah, porque eles se preocupam com o bem estar do paciente, pelo menos os que eu

sou atendida né, eles sempre sao assim” (FAM3).

“Eles ndo fazem excecdo de pessoas” (FAM10).
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Em uma das familias, observou-se que ha o sentimento de ndo se sentir acolhida pelos
profissionais devido a ndo identificacdo quando prestam os cuidados a crianca hospitalizada,
ou seja, quando entram nas enfermarias para realizar as visitas e possiveis cuidados ndo se

identificam, portanto ndo sabem quem esta realizando tais cuidados.

“As vezes eles entram aqui e nem se identificam, vocé nem sabe quem ¢, se é

técnico, se € enfermeiro, se ¢ médico” (FAMD).

4.2.2.1 Escuta
Para algumas familias, o ouvir caracteriza-se como o esclarecimento de ddvidas, ou

seja, elas se sentem ouvidas quando suas perguntas sao respondidas.
“[...]1. Assim, ele hoje ndo merece mais uma atengdo, especifico no caso mesmo do
remédio, mas sempre que tenho alguma davida, eu pergunto, acredito que sim,
tenho sim” (FAMS6).

“[...] sou ouvida também né, eu questionei varias coisas em relagdo ao tratamento
dele, até para que eu fique ciente, e eles sempre foram atras de resposta, me ajudar a

responder, o que ndo sabiam foram atras” (FAM2).

Outras afirmam que a acdo de escutar ativamente a opinido dos pais ndo é respeitada,

apesar de terem as vivéncias e 0 preparo que a rotina em casa permite.
“Tem um problema assim tanto na area de enfermagem quanto na area médica que
parece que a opinido dos pais as vezes ndo conta [...], ouvir 0s pais, porque por
mais que enfermeiro estuda e médico estuda, ndo tem ninguém mais preparado igual
0s pais que é quem convive o dia todo, ¢ quem sabe cada situagdozinha ali [...]”
(FAMA4).
As familias relatam que a auséncia de uma escuta ativa por parte de alguns
profissionais, pode acarretar prejuizos nos cuidados prestados as criangas. Acrescentam ainda

que a comunicacdo entre o profissional e a familia deveria melhorar.
“As vezes atrapalha assim, porque as vezes eles querem fazer daquele jeitinho ali e
as vezes a gente sabe que no caso de certos pacientes ndo da certo, porque igual no
caso de osteogénese, tem ela de varias maneiras, no caso das minhas filhas, € um
tipo mais grave, entdo assim tem um certo cuidado a mais, e as vezes ndo tem [...],
por exemplo, a minha outra filha de fazer tala gessada, igual faz em outros pacientes
comuns, entdo quando ela saiu da sala, o ombrinho dela caiu do brago [...]. Entdo a
gente fala, a gente nunca deixou assim, de chegar e falar “oh ¢ assim, a tala ndo pode
ser pesada porque os 0ssos ndo suportam”, mas ¢ igual ao que te falei, alguns ndo

dao ouvidos aos pais” (FAM4).

“Eu acho que devia melhorar mais a comunicacio [...]” (FAMD9).
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4.2.2.2 Vinculo

O estabelecimento de vinculo com a familia permite que o profissional identifique as
necessidades da mesma, promovendo um atendimento humanizado, integral e resolutivo. As
familias entrevistadas relataram o companheirismo dos profissionais por se preocuparem com
as criancas e valorizam o envolvimento afetivo e o carisma quando enfermeiros prestam o0s

cuidados.
“[...]. Chegam assim com carinho, falam com cuidado, ndo chega com brutalidade

né. E ta sempre ali querendo saber se a gente ta precisando de alguma coisa, € isso”

(FAML).

“[...], eles sempre me ddo assisténcia quando eu preciso, e tem muito cuidado com
ele, porque eles sempre vém aqui e pergunta se estd tudo bem, entdo sdo bem
companheiros. [...] e também o carisma que eu acho muito importante, pelo fato
deles sempre estarem com 0 sorriso no rosto, sempre vem aqui brincar com ele,
muito bom isso. [...], brinca com ele para obter as informacdes diretamente dele”
(FAM2).
Algumas familias apontam a humanizacao do cuidado quando ha o estabelecimento do
vinculo afetivo entre o profissional e a familia e consideram como o “profissional humano”
guando vivenciam o sofrimento juntamente com a familia caracterizando-se como

experiéncias boas e marcantes.
“[...] ele é bem acolhido, ele ¢ bem cuidado [...], olha o tanto de coisa que ele
ganhou ja (brinquedos dispostos sob a mesa), ele fez aniversério aqui, ai ganhou

meio mundo de brinquedo, estd ganhando presente até o dia que eu cheguei”

(FAMS).

“Ja teve pessoas aqui assim que eu fiquei apaixonada assim pelo cuidado, por
exemplo, quando ela era menor teve uma que foi pegar a veia dela, eu vi ela
(enfermeira) emocionada assim, por ver ela sofrer, ai ela foi e falou assim: “ah a tia
vai te dar um batom”, ai ela pegou um batom da Mary Kay, um batom caro e deu
para ela, eu achei tdo bonito o carinho dela e eu vi que ela emocionou do olho,
assim, entdo vocé vé que vivencia o sofrimento deles, e isso eu achei muito lindo.
Achei humano, muito humano. Tem coisas boas que marcam” (FAM4).
Algumas familias percebem que os profissionais buscam estabelecer um maior vinculo
apenas com as criangas. Outras sentem falta de uma maior proximidade do enfermeiro com a

familia.

“Eles sO procuram saber como esta a crianga, nem fala tanto com a mée [...],

eles procuram mais é saber da crianga né, s as vezes que eles querem saber alguma
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coisa, eles procuram saber da familia, mas é mais com o paciente né, poderia mudar

alguma coisa né¢” (FAM9).

“[...] as vezes chega aqui atende bem e tudo, mas as vezes a gente quer mais, ¢ tipo

se entrosar, conversar né [...]” (FAM10).

4.2.2.3 Apoio
O apoio as familias é essencial, principalmente em casos de cronicidade infantil, seja
este, psicolégico, emocional ou informacional. As familias referem receber esse suporte desde
o diagndstico.
“E importante né, a gente se sente acolhido né, tem mais ajuda, ¢ um apoio, a gente
se sente apoiado, ndo é facil principalmente, porque quando vocé tem o caso de
algum na familia, eu acho que é mais facil, vocé fala “ndo, aquilo é assim”, mas até

que vocé vai estudar, que na sua familia ndo tem, entdo assim é importante, a gente
se sente acolhido.” (FAMS6).

4.2.3 Cuidados prestados as familias

O enfermeiro como profissional possuidor de conhecimentos cientificos, deve estar
atento as necessidades da familia e colaborar para que a mesma consiga elaborar estratégias
com o intuito de amenizar os impactos das mudancas advindas da doenca crénica na infancia.

As familias compreendem o cuidar como uma atuacdo constante nas praticas dos enfermeiros.

“Quando ela ficou, eles tentaram mesmo, eles passaram, ai durante a madrugada a
menina vinha e falava, olhava se ela estava melhor, [...]. Eles estavam sempre ali
cuidando dela e vendo se ela precisava de medicamento ou ndo, sempre estavam
avaliando” (FAM1).

“[...] sou sempre muito bem tratada em relagao a ele, eles sempre me ddo assisténcia
quando eu preciso, e tem muito cuidado com ele, porque eles sempre vém aqui e
pergunta se esta tudo bem [...]” (FAM2).

Algumas familias percebem a necessidade dos profissionais ofertarem um cuidado que
considere a trajetéria de vida desde o diagnostico até o atual momento, permeando 0s
cuidados no contexto que estdo inseridas e evidenciando as necessidades das familias para

atender as demandas existentes.
“[...] a gente ja teve um problema com a minha filha (outra filha), nao foi por aqui,
foi por Uberlandia, mas o médico querer deixar ela internada por causa de uma
fratura para mandar para a cirurgia, nds tivemos que ir atras do médico que atendia

ela na AACD (Associacdo de Apoio a Crianga Deficiente) para poder explicar o
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caso dela, que ndo era caso cirdrgico, que sao constantes as fraturas de osteogénese,

que ¢ normal para ele liberar ela.” (FAM4).

“[...] as vezes o que falta ¢ isso, dar mais atencdo para o que os pais estdo falando,

porque eles convivem e sabem muito bem o que esta acontecendo” (FAM4).

Algumas familias valorizam a preocupacdo do enfermeiro com a familia em relacéo

aos cuidados prestados em casa.
“A preocupagdo de eu ndo conseguir cuidar do Yuri direitinho, dar a medicagdo que

ele toma, no cuidado mesmo dele” (FAM?7).

“[...] eles ndo me deixaram enganada né, eles sempre falaram tudo [...]” (FAM10).

4.2.3.1 Cuidado compartilhado e tomada de deciséo

Quando recebem diagnosticos inesperados, as familias necessitam se readaptar a
realidade de conviver com a crianca e sua doenca. Essas familias precisam aprender a realizar
0s cuidados, por isso a importancia do profissional permitir o cuidado compartilhado com o
intuito de empoderar a familia e incentivar sua proatividade frente aos cuidados. As familias
compreendem que a sua participacdo ocorre quando sdo informadas sobre os sinais vitais de

suas criangas ou por acompanharem a crianga 24h por dia, por exemplo.
“[...] eles vém aqui durante varias vezes ao dia para tirar a temperatura, saturacdo née,

entdo eles sempre informam que esta sem febre [...]” (FAM2).

“[...] eles ndo tem esse impedimento ndo, mesmo porque quando sai a gente pode
acompanhar, pra onde vai, fizer exame, tudo a gente pode acompanhar. Alias, eles

até pedem que acompanhem [...]” (FAMS).
Outras familias percebem a sua participacdo na observacdo dos cuidados prestados

pelos enfermeiros e compreendem a importancia do trabalho conjunto com o enfermeiro.

“[...]. Eu também fui vendo eles fazerem no hospital, entdo ndo tive tanta dificuldade
para cuidar e casa [...], porque tem muitas coisas que a gente ndo entende né, e eles

estdo ali para explicar para a gente, como a gente pode fazer né.” (FAM7).

“E importante né, a gente se sente acolhido né, tem mais ajuda, é um apoio, a gente
se sente apoiado, ndo ¢ facil [...]” (FAMG).
Quanto a tomada de deciséo, as familias compreendem seus papéis como responsaveis
legais e alegam que as vezes ndo ha consideragdo do conhecimento dos pais.

“As vezes, porque as vezes eles acham que a gente ndo sabe muita coisa, ai acham

que s6 o que eles estdo falando ¢ o certo [...]” (FAMO).
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Algumas compreendem que o poder de decisdo é destinado a familia até certo
momento, pois alegam que por serem estudados, os profissionais possuem mais conhecimento

do que é melhor para as criancas.

“Eu creio que nds temos, mas assim, as vezes a gente quer o melhor para 0S n0Ssos
filhos, e eles sdo estudados né, eles sdo, eu creio que eles lutaram, estudaram,
dedicaram, entdo eu quero o melhor para os meus filhos, acho que a decisao fica nas
maos deles né, a gente tem o poder como mée né, mas na medicina quem fica é eles
né (risos)” (FAM10).

4.2.3.2 Compartilnamento de Informagdes e Orientagdes

O compartilhar informacgdes com a familia € um dever ndo somente do profissional de
enfermagem, mas de toda a equipe que compartilha o cuidado, pois as familias encontram-se
em um momento de fragilidade e esperam que sejam compartilhadas as informacoes
relacionadas ndo somente aos cuidados (orientacGes) em domicilio, mas também esclarecendo

as duvidas das familias e compartilhando resultados de exames, como exemplos.

“Sempre me ddo noticias, ddo noticias dos exames que tem pra vim para marcar,

todos os questionamentos que eu fago eles respondem [...]” (FAM2).

“Melhorou bastante aqui, inclusive hoje a enfermeira estava falando dos pedidos de
exames que fazem, porque antes era aquela coisa assim, s6 medica¢do, um vinha e
fazia, hoje j& compartilham mais as coisas, ddo mais explica¢do sobre o que estdo
fazendo. Tem melhorado, tanto a area de enfermagem como a &rea médica fazem

exames, ja vem e te fala” (FAM4).

“Talvez a falta de informagdo, mas talvez até eles estejam procurando informacédo
também, isso é um estudo, entdo eu acho que muitas vezes eles ndo ddo informagoes

porque eles ndo tém também” (FAMS).

Outras familias percebem que os profissionais ndo tém paciéncia para fornecer essas

informacdes.
“[...] nem todos tém paciéncia de falar alguma coisa [...], as vezes a gente quer saber
de alguma coisa, e eles ndo tém tanta paciéncia de dizer ou entdo ndo sabe, ndo sei
[...]” (FAMDY).
Além disso, as familias valorizam as orientacdes dadas pelos profissionais em relacao
aos cuidados prestados as criangas com doencgas cronicas.

“[...]. Em casa sim, os cuidados, porque como as crises dele sdo bem espagadas uma
da outra, a crise cronica que ele teve, a Gltima foi em agosto, entdo ndo teve mais,

mas assim todas as orienta¢des foram passadas, os cuidados dele [...]” (FAM2).
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“E assim, no caso mais do, porque ele faz a reposicéo do sédio com bicarbonato de
s6dio, nesse caso a dosagem tem que ser correta, eles explicaram direitinho o

horério também, que tem que ser os horarios corretos, [...]” (FAM6).

4.3 Cuidado Centrado na Familia de criancas em situacdo de cronicidade: experiéncias
de enfermeiros nos diferentes contextos de atencéo a saude

Ao analisar os dados, percebeu-se que a compreensdo dos enfermeiros acerca do
modelo no contexto se caracteriza como um trabalho direcionado para os familiares devido ao
ndo entendimento das criancas de faixas etarias menores acerca da doenca e seus cuidados.
Permeiam acOes da enfermagem como acompanhar essas familias quando recebem o
diagndstico e orientar os cuidados que deverdo ser realizados em casa. Alguns enfermeiros
conceituam que a abordagem requer planejamento especifico e insercdo da familia para
realizar um cuidado compartilhado em prol do restabelecimento da saude da crianca.
Reconhecem também a necessidade de pensar no binémio crianca-familia quando presencia o
diagndstico cronico na infancia — visto que identificam mudancas nas rotinas familiares —,
como ac0es, reafirmam a familia como principal participante no processo salde-doenca para
gue a adesdo ao tratamento seja efetiva.

A andlise das narrativas dos enfermeiros permitiu identificar significados, acbes e
reflexbes organizados em categorias tematicas representativas e suas subcategorias:
compreensdes dos enfermeiros acerca das praticas do cuidado centrado na familia — insercao
das familias nos cuidados; cuidado compartilhado e envolvimento da crianca e sua familia —;
incorporacdo do Cuidado Centrado na Familia nas préticas clinicas; repercussfes do
Cuidado Centrado na Familia; e barreiras a consolidacdo do Cuidado Centrado na Familia

nas praticas clinicas dos enfermeiros.

4.3.1 Compreensdes dos enfermeiros acerca das praticas do Cuidado Centrado na
Familia
O olhar clinico que profissional deve ter diante das familias com criangas em
condicBes cronicas € inerente ao cuidado, ndo significando apenas os cuidados as criangas,
mas também a identificacdo das necessidades das familias e reconhecendo a mesma como

unidade de cuidado.

e Atencdo Hospitalar
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Em termos de conceituagéo, alguns enfermeiros consideram o CCF como um trabalho
desenvolvido com o familiar como forma de apoiar e propiciar a capacidade de cuidar no
domicilio através de orientacdes para as familias, ressaltando as necessidades especiais em
salide das criancas. Esse conceito é argumentado com a crenca (acao cognitiva) de que devido
a faixa etaria, as criangas ndo conseguem compreender a doencga, por isso, consideram como
sendo um trabalho voltado para o familiar que estd acompanhando a crianga durante a
hospitalizacdo. Além disso, remetem a questdo das orientacbes como um fator importante
quanto aos cuidados dispensados em domicilio, evitando hospitalizagdes reincidentes. Outros
consideram que a prestacdo de cuidados em casos de cronicidade infantil é diferenciada,
exigindo do profissional uma maior atencdo em evidenciar as especificidades da familia.
Portanto referem-se ao CCF como um planejamento especifico prestado as familias com o
intuito de promover um trabalho conjunto com os profissionais de enfermagem (enfermeiros e
técnicos).

“Entdo, na verdade a gente tem que trabalhar principalmente o familiar né, porque a
crianga muitas vezes dependendo na sua faixa etéria eles ndo entendem muito bem o
que é a propria doenca [...]. Entdo a gente tem que, esse cuidado é muito voltado
para os familiares. [...]. Entdo assim, a gente tem que trabalhar muito com eles com
as orientagBes, como serd a vida em casa, [...]. Vocé tem que saber orientar muito
bem eles, porque eles vdo voltar sempre com essas criangas descompensadas [...].

[...] a gente também nédo pode esperar que todos aceitem e se comportem da mesma

forma, entdo a gente trabalha e trata cada um com as suas especificidades.” (ENF1).

“E vocé acompanhar a crianga, ter um planejamento especifico para certas
patologias né, e estar inserindo a familia nesse contexto do cuidar, do avaliar o
desenvolvimento e o crescimento da crianga, colocar a familia a par para ela ajudar
no trabalho da equipe.” (ENF2).

“Bom, o cuidado da crianga em condi¢do cronica acaba sendo um cuidado um pouco
diferenciado né, porque para mim na verdade, a gente, eu pessoalmente,
particularmente, eu s6 dou uma atencdo geral a crianga em condi¢do cronica, [...].”
(ENF5).
Os enfermeiros reconhecem que ter o familiar presente na hospitalizacdo das criancas
é uma atual realidade nos servicos de saude e com isso atribuem a mée o papel de cuidadora
principal, pois geralmente s&o detentoras dos cuidados quando as criangas estdo internadas e
nos domicilios. Frente a essa realidade, consideram importante o aprendizado materno, pois é

a mée que vai prestar os cuidados durante toda a vida da crianga. Acrescentam ainda que o
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lugar onde o individuo esta inserido deve ser levado em consideracdo, pois a familia esta

presente desde o nascimento da crianga com condicdo crénica em saude.
“[...] esse cuidado é muito voltado para os familiares, principalmente a mae, porque
na pediatria geralmente quem interna mais com a crianca é a mée. O pai é muito
dificil entdo geralmente eles fazem esse revezamento. Com as criangas cronicas
geralmente quem trabalha é mais os pais e a mae geralmente néo trabalha e fica por
conta da crianga.” (ENF1).

“[...] ai a gente faz as primeiras vezes, a mae faz a segunda, a terceira, ¢ ai a gente
vai fazendo isso, inclusive até com doencas cronicas, [...] a mée fica um pouco em
segundo plano né em relagdo a esses cuidados assistenciais, e na pediatria ndo, a
gente comeca a demandar dela, entendeu, para que ela aprenda aquilo, porque vai

ser aquilo que ela ird fazer para o resto da vida com aquela crianga [...].” (ENF5).

“Ah, é a familia onde vocé vai estar, onde vocé esta inserido né, entéo assim os
cuidados desde cedo € a mée que presta os cuidados para a crianca [...] a forma de
internacdo na pediatria atual a mae est4 presente, porque antigamente a crianga
ficava sozinha nas unidades hospitalares né, com a evolugéo, com o passar do tempo
¢ que a mde passou, o familiar passou a estar acompanhando sempre a crianca.”
(ENFS).

Os profissionais consideram a impossibilidade de abordar o &mbito familiar, devido ao
tempo breve que algumas criangas passam na internacdo, mas referem que em casos cronicos
as internacBes costumam ser longas e frequentes, sendo possivel conhecer a familia. Quando
viavel, reconhecem e trabalham as necessidades da crianca e da familia, proporcionando uma

maior qualidade de vida e visando os cuidados dispensados.
“[...] porque assim quando estdo em uma internagdo, na pediatria a rotatividade é
muito alta, entdo tém muitas criangas que internam, passam dois dias e vdo embora
sabe? Entdo, a gente nem tem a oportunidade de entrar nesse aspecto de familia, [...].
E quando a condicdo é cronica, as interna¢fes sdo mais frequentes ou mais longas,

entdo vocé acaba tendo uma ideia da familia [...].” (ENF5).

“Centrada na crianga vocé vai ver as necessidades reais dessa crianga e dessa familia
para que tenha uma qualidade de vida né, vocé vai visar a necessidade daquela

crianga, de cuidados que ela precisa.” (ENF6).

Os enfermeiros identificam a necessidade de serem compreensivos quando abordado o
quesito familia na pediatria, pois entendem que ha varios sentimentos envolvidos durante as
internacdes. Evidenciam que a distancia entre a crianca hospitalizada e a sua familia, acarreta

sofrimento e tristeza, principalmente quando sdo de regides geograficas mais distantes, porque
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ndo recebem visitas frequentes, e, quando sdo mais carentes de recursos tecnologicos que
permitam minimizar a distancia. Para amenizar o sentimento de tristeza que sentem, 0s
enfermeiros relatam que fazem uso de mecanismos para proporcionar alegria durante a
internacdo. Além disso, entendem que alguns pais tém a dificuldade de estarem nos horarios
de visita pré-estabelecidos pela instituicdo, por isso, criam exce¢des em relacdo as normas
institucionais para permitir a presenca dos pais que ndo podem visitar em horarios impostos
pela prépria instituicéo.

“[...] muitas vezes pra vocé aceitar uma doenca cronica no seu filho é muito dificil,

as vezes vocé fica negando aquilo até o Gltimo momento [...].” (ENF1).

“[...] a gente percebe assim que a saudade deles em relagdo aos irmé&os, a tristeza de
ficar longe dos irmdos, a gente interna infelizmente muita gente que mora longe
daqui, entdo ndo tem, as vezes é aquele cuidador, a mée ou o pai que fica com ele
durante um més, dois meses, e ele ndo tem contato praticamente nenhum, as vezes
por telefone sd, sdo criangas mais carentes, ndo tem assim o0 acesso a tecnologia para
fazer chamada de video, essas coisas, entendeu. E a gente acaba tentando
proporcionar uma alegria na internacdo, mas é complicado. [...] o pai ndo tem como
vim de manha, e ele precisa vir mais tarde da noite para fazer uma visita, e é aquilo
que eu tinha comegado a te falar, em relacéo as exce¢des, que acaba que a gente tem
norma, tem padrdes aqui, mas a gente acaba furando um pouco com excecOes

relacionadas a esse tipo de coisa né [...].” (ENFY).

[ ] APS

Os profissionais da Atencdo Bésica entendem que as familias ndo esperam por esses
diagndsticos na infancia, portanto, necessitam de acompanhamento para estarem orientados
guanto as modificacdes fisioldgicas que a maioria das doencas crénicas apresenta e mudancas
na rotina familiar, devido as altas demandas de cuidado dispensado pela crianca.

Reconhecem que ap6s os diagnosticos, as familias procuram por ajuda dos
profissionais e tendem a se readaptar, porém com dificuldades justamente por ndo esperarem
essas condic¢des de cronicidade infantil. Devido as modificacOes apresentadas, compreendem
que o modelo CCF permeia a¢fes como 0 acompanhamento — semanal; mensal; ou anual —,
promovendo a transmissdo de orientaces que consideram importantes frente a tais
diagnosticos, e referem o apoio que fornecem no decorrer do processo salde-doenca. Com
isso, evidenciam a necessidade de desenvolver um trabalho identificando as necessidades que

as criangas e suas familias demandam ap6s modificagfes biologicas e no nucleo familiar —
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mudanga de enderego; questdes de trabalho, cuidador; demandas socioecondmicas, entre
outras —.

No momento em que as familias sdo surpreendidas pelos diagndsticos cronicos, 0s
profissionais reconhecem que as mesmas precisam ser preparadas e fortalecidas para
enfrentarem essas mudancas impostas pelas doengas cronicas. Além disso, consideram
importante pensar no bindmio reconhecendo o adoecimento da familia juntamente com sua
crianca.

“Cuidado Centrado na Familia ¢ todo o acompanhamento que vocé pode dar para a
familia que recebe uma alteracdo em criancas, aonde a familia ndo esperava que
aquela alteragdo ficasse crbnica, e aonde vocé pode estar orientando em relagéo aos
cuidados, como proceder frente a algum evento que altera o estado fisioldgico da
crianga, [...]. Entéo esse acompanhamento, ele pode ser mensal, semanal, semestral,
anual, aonde a familia vai receber orientacBes e apoio de quem procurar, aonde

procurar ajuda para lidar com a situacdo aguda e crénica que a crianga pode ter em

algum advento de doenca.” (ENF3).

“A gente tem que pensar no bindmio crianga-familia, né? Entdo quando vocé tem
uma crianca com doenca cronica, & familia também adoece junto, ela vai participar
do processo de tratamento, evolucdo, cura e de acompanhamento dessa doenga.
Entdo vocé tem que primeiro preparar a familia para aquilo que ela vai ter que
acompanhar né, [...]. Entdo, a primeira coisa que tem que fazer, é fortalecer essa
base, que vai ser a familia, né. [...] a familia tem que ser preparada da mesma forma
né. Entdo, eu costumo dizer, a pessoa adoece, a familia adoece junto né, ndo ¢ a
mesma doenca que ele vai ter, mas o familiar vai ter outras necessidades. Entdo tem
que trabalhar os dois sim.” (ENF4).

Os enfermeiros que atuam na AB percebem que o acompanhamento e centralizacéo
dos cuidados na crianca e em sua familia dependerdo da patologia apresentada. Ou seja,
dependendo do grau de comprometimento da doenca, a crianga podera ser encaminhada para
outros niveis de assisténcia (atencdo secundaria/especializada). Diante disso, consideram que
o0s cuidados devem ser prestados de acordo com a patologia e tratamento, reconhecendo a

especificidade de cada familia que procura o servigo.
“[...]. Centrar os cuidados na crianga cronica vai ser conforme o tratamento,
conforme a patologia, o tratamento que ele vai receber. Ah, dependendo da doenca
cronica, ele pode até acompanhar aqui com a gente na AB, mas dependendo da

doenca cronica, ele vai acompanhar no setor secundario ou especializado.” (ENF4).

Os profissionais assumem que quando observam as questdes familiares e consideram a

insercdo das familias no contexto pediatrico propiciam uma melhora na assisténcia em
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situacOes de cronicidade infantil. Ou seja, o enfermeiro deve dispor do conhecimento da
dindmica familiar e suas estruturas financeira e emocional para prestar um atendimento

qualificado e integralizado abordando a familia como central no processo de satde-doenca.
“[...], vocé tem que conhecer a familia, ver a dindmica familiar, ver a rotina da
familia, sdo empregados, ndo sdo empregados, eles tém conhecimento ou sdo leigos
demais, tem acesso a plano de salde, tem acesso a salde publica, entdo tem que ver
toda essa parte primeiro para vocé poder fazer uma assisténcia melhor para essa
crianca.” (ENF4).

4.3.1.1 Inser¢do das familias nos cuidados

e Atencédo Hospitalar

Os enfermeiros entendem que a compreensao das familias no processo satde-doenca e
a responsabilizacdo sdo fundamentais para uma boa adesdo ao tratamento das criancas.
Percebem que as orientacdes sdo importantes para a aceitabilidade do manejo frente as
doencas crbnicas. Portanto, devem estar atentos a capacidade de cuidar dos pais em casa, pois
em alguns casos as criangas requerem cuidados especiais.

Muitas vezes a dificuldade em ndo aceitar o diagnostico de doenca cronica infantil
interfere negativamente na adesao ao tratamento da crianca ou até mesmo a relacdo familiar,

quando néo consolidada, pode afetar o crescimento e tratamento da crianca.
“[...] entdo assim, a gente orienta mais nesse sentido, a questdo das medicagdes, se 0s
pais estdo preparados, se conseguem administrar, [...] porque se ndo pode ser até que
dé em altas dosagens, ou dosagens inferiores, entdo o tratamento ndo vai ter aquela
aceitabilidade, [...], entdo a gente trabalha muito com orientagdo né, para 0s
familiares que é muito importante. [...] a gente tem que ver como é que eles estdo
durante o tratamento, durante a internacdo para saber se eles tém capacidade de
oferecer esse cuidado em casa, [...]. [...] porque muita vezes pra vocé aceitar uma
doenca crénica no seu filho é muito dificil, as vezes vocé fica negando aquilo até o
altimo momento e as vezes vocé nao adere bem ao tratamento porque vocé ndo quer
aceitar, [...]. Muitas vezes, vocé ndo tem um ciclo familiar muito bem definido, as
vezes fica com a avd, com um tio, as vezes 0 pai ndo estd presente, ou as vezes até
mesmo a mae ndo esta presente, entdo € cuidado por terceiros, entdo tudo isso afeta

esse crescimento e esse tratamento dessa crianga” (ENF1).

Os profissionais consideram que a participacdo da familia nos cuidados é fundamental
para 0 éxito do tratamento e contribui significativamente para a reabilitacdo da crianca,
promovendo qualidade e normalizacdo na vida da crianca. Consideram essa atuacdo da

familia necessaria, como citado anteriormente, as criancas menores sdo totalmente
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dependentes dos pais por ndo possuirem nivel de compreensdo suficiente para entender a

doenca e realizarem seu autocuidado.
“Ah, eu acho que ¢ fundamental principalmente no tratamento em si da crianca, para
0 éxito, a familia corresponde a 99% do tratamento, porque assim, aquilo que eu te
falei, a gente tem faixas etarias diferentes, entdo assim principalmente as criangas
menores assim, sdo totalmente dependentes dos pais, eles ndo entendem a doenca,

tudo eles precisam que o outro faga por ele.” (ENF1).

“[...] a familia participando, ela contribui 99% na boa reabilitacdo dessa crianga, ¢
p p ¢ ¢

importante isso, porque o0 afeto conta muito.” (ENF2).

“[...] porque se a familia ndo aderir ao tratamento, essa crianga nunca vai ter uma
qualidade de vida, porque se as vezes vocé faz um diagnéstico precoce essa crianga
pode ter uma qualidade de vida normal, entdo assim se é um diagndéstico feito cedo
ou um diagnostico feito tarde, a qualidade da vida da crianca vai depender da adeséao
da familia ao tratamento.” (ENF6).

As familias sdo admitidas na clinica ndo sabendo o real diagndstico e prognostico da
crianca, impactando negativamente na adesdo ao tratamento. Além disso, os enfermeiros
compreendem o desespero que algumas familias demonstram ao receberem os diagnésticos
gue demandam muitos cuidados, além do que se imaginava pela familia, especialmente
guando € a primeira internacdo e ainda ndo conhecem nada a respeito da doenca. Entretanto,
os profissionais buscam reconhecer a familia como unidade de cuidado caracterizando-a como
principal cuidadora e evidenciam a importancia de trabalhar as necessidades dessas familias

para que possam se inserir nos cuidados e consequentemente compreender a doenca.

“Muitas familias chegam aqui pouco orientadas sobre o real diagnodstico e o
prognostico da crianga, entdo é importante a gente inserir a mae e o pai no que vai
acontecer daqui pra frente, o que é aquela doenga, [...] para poder cuidar da crianga

melhor junto com a equipe.” (ENF2).

“[...] eles ficam muito apavorado, que ¢ uma questdo de uma cronicidade nova, eles
geralmente ndo sabem nada em relacdo, ou alguns sabem alguma coisa, mas a
maioria ndo sabe nada, fica apavorado, acho que ndo pode fazer mais nada, e assim,
a gente precisa deles, porque durante a internagdo a gente ja faz um processo de
educacdo continuada, porque eles vdo para casa tendo que fazer aquilo, entdo se a
gente faz tudo aqui, eles vdo para casa, eles voltam com recidiva de alguma
complicacao diabética.” (ENFS).

Diante disso, para a efetiva insercdo das familias, os profissionais consideram a

participacdo da familia essencial durante a hospitalizacdo, visto que ha a presenca do
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acompanhante na instituicdo, como citado anteriormente. Consideram também que a insercao
do familiar é caracterizada como o envolvimento em todos os cuidados e estar interagindo

com o profissional (trocando informacdes).
“[...], porque em pediatria a familia, o acompanhante fica 100% né, a gente ndo

aceita internacdo sem acompanhante, [...].” (ENF5).

“Participagdo da familia ¢ a familia estar envolvida em todos os cuidados, se ela esta
interagindo, [...], é a pessoa te dar um retorno, é vocé ver a pessoa interagindo,
fazendo as coisas, te dar retorno, entdo vocé tem o convivio, vocé tem a participacéo
[...].” (ENF6).
Na interpretacdo dos enfermeiros em relacdo ao processo de doenca cronica da crianca
e hospitalizacdo, a insercdo da familia vai depender do nivel socioecondmico, cultural e do
grau de escolaridade, especialmente no que se refere ao entendimento e aceitacdo das
orientacBes e tratamentos que devem ser seguidos pela crianca. As vezes as familias possuem
a vontade de querer cuidar da crianca, porém ndo possuem estruturas suficientes ou as
condigBes em que estdo inseridas sdo precérias. Portanto, as vulnerabilidades sociais podem
influenciar negativamente na participacdo da familia no processo de cuidar. As condicGes de
vida, trabalho e nivel cognitivo (compreensdo) dos pais interferem diretamente na qualidade
do cuidado a crianca com doenca cronica. Alguns enfermeiros consideram que o grau de
escolaridade requer atengdo por parte dos profissionais e reconhecem a necessidade de
diferenciar a forma de abordar as familias para que possam compreender as informacdes.
Além disso, reconhecem a disposic¢do de algumas familias em cuidar independentemente das
condicdes em que estdo inseridas.

“Entdo assim, isso também vai depender dos familiares né, vai depender de uma
série de fatores, vai depender do nivel socioecondmico desses pais, a compreensdo,
que as vezes os pais eles tem até assim, [...], uma boa aceitacdo em si da doenca, s6
que eles ndo tem orientacédo, eles ndo possuem nivel social para entender, entdo as
vezes vocé até pode implementar algumas condutas que esses pais, esses familiares
ndo vao ser capazes de ofertar a essa crianga, pelo nivel mesmo em qual estdo
inseridos. [...] na Pediatria, a gente tem uma questdo muito grande de
vulnerabilidade social, as vezes os locais em que eles estdo inseridos, uma série de
fatores, [...]” (ENF1).

“[...] explicar da maneira mais facil possivel para ela entender e expor as davidas,
procurar ser 0 mais aberto possivel para aquela familia ter acesso para as perguntas,

para as duvidas, para poder cuidar da crianga melhor junto com a equipe.” (ENF2).
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“Porque muitas vezes vocé€ tem uma familia com poucos recursos, mas que tem uma
disposicdo de estar fazendo as coisas que ela acaba sendo exemplo até para outras
familias.” (ENF6).

Os profissionais também consideram que a delegacéo dos cuidados para os familiares,

responsaveis por algumas medicagdes, permite a inser¢do da familia no cuidados a crianca.

Apontam que essas condutas proporcionam seguranga para as criancas e que ha uma

supervisao por parte do profissional que esta acompanhando os cuidados. Além disso, referem

que quando ndo ha compreensao da familia nos cuidados propicia uma maior dificuldade para

o enfermeiro devido as altas demandas.

“[...], pediatria geralmente quem faz sdo eles, entdo muitas das medicagdes
geralmente a gente acompanha, porque quem faz mesmo sdo os préprios pais, vamos
supor, alguma medicacdo de V.0, a E.V a gente faz, porque as vezes a crian¢a tem
mais confianga nos pais, se a gente for fazer, eles ndo vao aceitar, entdo a gente

geralmente supervisiona [...].” (ENF1).

“[...]1, quando ela tem uma, as vezes assim uma ndo sei, ndo ¢ nem intelectualidade
que eu quero falar, assim ela é mais entendida, entendeu, ele consegue compreender
as nossas demandas, entdo ele nos ajuda demais, ele é nossos bragos e nossas pernas
dentro da internacdo pediatrica. E quando ndo, isso se torna uma dificuldade muito
grande, [...].” (ENFS5).

Os enfermeiros reconhecem seu papel de intermediador/facilitador, entretanto, atuam

na AB responsabilizando a familia pela salde da crianga e consideram essencial para o

progndstico. Diante disso, afirmam que o cuidado é intransferivel para os profissionais de

salde.

“[...]. Entdo se a familia, ela ndo adere e ndo sente que a salde pode estar ajudando
ela a entender esse processo e entender que a responsabilidade € dela, a crianca
nunca vai ficar boa, [...]” (ENF3).

“[...], a familia jamais pode transferir a responsabilidade da saude da crianga para a

gente, servico de saude, [...].” (ENF4).

Assim como os profissionais da atencdo hospitalar, os enfermeiros que atuam na AB

também consideram os sentimentos das familias frente aos diagndsticos e percebem o

despreparo para receberem as criancas. Além disso, reconhecem as mudancas nao planejadas

apos o diagnostico de cronicidade infantil e consideram a necessidade de trabalhar o familiar

como principal, dando-lhe suporte e atendendo as demandas através do reconhecimento da



43

dindmica familiar e situagGes socioecondmicas. Como profissionais devem levar em
consideracao, principalmente o conhecimento que a familia possui sobre a doenca, para a sua

efetiva participacdo nos cuidados a crianca.
“Eu vejo a maioria das familias despreparadas para receber uma crianga com algum
problema cronico. Pode ser de sindromes, de malformacdes congénitas, ou de
anomalias aonde a familia ndo esperava que 0 evento acontecesse e ndo esperava

que existissem tantos cuidados ao redor do evento.” (ENF3).

“Entdo, familia é o cuidador, a parte principal né, vocé ter um filho, vocé o planeja,
vocé o deseja, vocé faz mil planos para aquela crianca, e quando aquele
planejamento sai do seu controle né, e vem uma patologia, uma doenca cronica que
vai demandar de vocé tempo, atencéo, dinheiro. Entdo vocé tem que trabalhar muito
a familia, tem que trabalhar mesmo a familia, acho que é o principal, ndo s6 o

suporte psicoldgico dos pais ndo, vocé tem que conhecer a familia, [...]”. (ENF4).

Buscam considerar a familia inserida em um contexto cronico, abordando suas
vivéncias e percebem que a participacdo se concretiza com o entendimento da situacdo e
envolvimento da familia em todos os cuidados (interacdo entre familia e profissional). Como
beneficios, os enfermeiros reconhecem que a promocao do conforto e qualidade de vida para a
crianca quando a familia se inclui na prestagdo de cuidados. Assim como os enfermeiros da
atencdo hospitalar, os profissionais da AB consideram que a idade impacta no autocuidado
das criancas, ou seja, dependendo da idade que apresenta, ndo conseguem exercer 0s cuidados

necessarios.

“Eu vejo a familia como a principal unidade de cuidado. A satde é secundaria, toda
a qualidade de cuidados da familia, ela é principal, porque é o dia a dia que o
paciente cronico tem que estar, € no nlcleo da familia, entdo ela é principal. [...].
Participacdo da familia em primeiro lugar é procurar entender, né, a situagdo do
evento e como que eles podem estar promovendo um melhor conforto para o ente
que esteja sendo portador do problema crénico, e ai a familia vai poder participar
para dar um melhor conforto, uma melhor perspectiva de qualidade na vida desse

portador cronico.” (ENF3).

“Entdo, a participacdo da familia de novo, € o principal, se tem uma crianga doente,
dependendo da idade da crianga, ela € menor, ela ndo da conta de exercer o
autocuidado, [...], a pessoa tem que estar com apoio psicolégico bom, ela tem que
entender o0 que estd acontecendo, ela tem que ser esclarecida a ponto de saber que
aquele diagnodstico ele pode ser ruim ou ndo, ou um diagndstico que vai ser

prolongado, [...]. Entdo ndo da para vocé abandonar o cuidado, entdo vai mexer na
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alimentacdo, mexer nas atividades fisicas, vai mexer em toda a ldgica da familia, e a
familia tem que entender isso né, “ah ele esta controladinho, ndo est4 sentindo nada,

mas ele é diabético e vai ficar a vida inteira sendo diabético.” (ENF4).

4.3.1.2 Cuidado compartilhado e envolvimento da crianca e sua familia

e Atencdo Hospitalar
Os profissionais reconhecem que os familiares sdo importantes para o sucesso do
tratamento, portanto, h4 uma necessidade dos enfermeiros e familias trabalharem juntos em
prol da crianga. Referem que o termo “cuidado compartilhado” é aquele cuidado dividido com
a familia, com o intuito de identificar as queixas, além de permitir que o profissional promova
a empatia e construa uma relacdo de confianca com a familia. Além disso, compartilham

orientacBes e dialogam sobre a viabilidade da familia prestar os cuidados.
“[...] entdo o familiar nessa questdo de cuidado ¢ importantissimo para que a crianga
venha ter éxito no tratamento [...], entdo a gente tem que trabalhar sempre com o

familiar e com a crianga, que eles andem juntos, [...].” (ENF1).

“[...] € a equipe compartilhar isso com a familia, porque a partir do momento em que
a crianca esta internada vocé ja comeca a dividir isso com a familia, as queixas da
crianga, [...] existem outras queixas que o familiar observa e isso deve ser
compartilhado com a gente.” (ENF2).

“Que a gente tem aquela empatia da familia, que a familia também tem essa empatia
em relacdo a equipe de enfermagem, a equipe multidisciplinar, e ela consegue, a

gente consegue fazer aquela interagao, [...].” (ENF5).

Outros consideram que esse cuidado compartilhado com os profissionais possibilita ao
enfermeiro perceber a visdo de cada um dos envolvidos no cuidado para definicdo de decisdes
(viabilidade), buscando juntamente com a familia identificar a melhor forma de cuidar. Além
disso, percebem que o cuidado compartilhado envolve uma relacdo muatua entre o0s
profissionais e familias (acdo de poder contar com alguém). A percep¢do dos enfermeiros é
que além do vinculo que criam com as familias, possuem também o papel de educador em

salde para orientar as familias e propiciarem esse cuidado compartilhado.
“[...] de eu contar com a mae para aquilo, de vocé contar comigo, por exemplo, “ah
agora tem que lavar o nariz de duas em duas horas”, a mie fala “eu ndo sei lavar

nariz, eu nunca lavei o nariz”, “entdo como ¢? vamos fazer assim”, ai a gente faz as

primeiras vezes, a mae faz a segunda, a terceira, e ai a gente vai fazendo isso,
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inclusive até com doencas cronicas, por exemplo, a aspiracdo, a gente é muito

professor aqui, sabe?.” (ENFS).

“Cuidado compartilhado ¢ aquele cuidado que mais de uma pessoa vai estar
prestando, vocé vai estar tendo discussdes para definir o que é melhor, a visdo de
cada um e chegando a um consenso para qual caminho vocé vai estar fazendo.”

(ENF®).
Os profissionais percebem que o envolvimento da crianca e da familia é importante,
principalmente nos dias atuais devido a terceirizacdo da criagdo mediada por meios e
dispositivos digitais/eletronicos. Além disso, consideram a necessidade de ter um familiar

préximo para detectar sinais clinicos que podem gerar internagdes frequentes.
“E, isso é muito importante e entra toda essa questdo, [..]. Assim o familiar
geralmente os pais em si, hoje em dia tem deixado as criangas muito por conta de
computadores, video game, celular, televisdo, e assim comega a delegar aos meios
da midia a criagdo da crianga, e isso é muito prejudicial. Entéo os pais tém que estar
muito proximos do tratamento, do filho para que eles possam observar os sinais e

sintomas que essa crian¢a venha apresentar, [...]” (ENF1).

O envolvimento da familia na salde da crianga com condi¢do crbnica contribui
significativamente na melhora do progndstico. Diante dessa realidade, consideram que a agéo
de entender as mudancas no contexto familiar, promove 0 engajamento e consequente
qualidade dos cuidados prestados as criancas.

“Olha, é importante, porque eles terem esse envolvimento, até mesmo para a crianga
se sentir melhor, para a crianca se sentir acolhida né, é importante estar bem
envolvido com a pessoa que estd acompanhando, seja ela qualquer grau familiar, que
geralmente é o mais préximo que estd aqui né, o pai, a mie ou a avo.” (ENF2).

Como beneficios, o envolvimento propicia a cooperacdo da familia e dos enfermeiros,
e mesmo que a crianca tenha pouca idade, ela se sente mais segura quando envolvida pela
familia. Outros enfermeiros percebem que a familia estando participativa e envolvida de
forma engajada nos cuidados, € possivel estabelecer a viabilidade dos cuidados e compreender
as dificuldades, ajudando as familias a supera-las por meio de orientagdes.

“Envolvimento no processo de saude né, no processo da doenca é a cooperagdo
mesmo dos dois em tudo, a méde quando se sente mais segura em relagdo a equipe,
ela fica, até a prdpria crianga sente isso, por mais que seja uma crianca que ndo
tenha a compreensdo ainda boa, por exemplo, um bebé né, eles ficam melhores,
[...]1.” (ENFS).

“Envolvimento é vocé estar participando, € vocé estar fazendo as coisas, € vocé estar

dando retorno do que é viavel, do que ndo é viavel, é vocé ndo sé ouvir, entrar pelo
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ouvido e sair pelo outro, é vocé realmente participar, 0 que vocé pode orientar de
diferente para facilitar, se é a posicdo que ela vai segurar a caneta, se é alguma outra

coisa, se ¢ um treino que vai fazer numa laranja, alguma coisa do género.” (ENF6).
Os profissionais reconhecem que as familias sdo detentoras do poder de decisdo, e
consideram que quando os pais ndao permitem a realizacdo de alguns procedimentos, a
conduta de alguns enfermeiros € explicar até que a familia entenda a importancia do
procedimento para a melhora da crianga. Ou quando os acompanhantes decidem realizar 0s

procedimentos que ndo deveriam, torna-se um obstaculo entre o profissional e a familia.
“Entdo a mae aqui, ela acaba tendo né, as vezes a gente tem que bater um pouco, eu
sempre falo “ndo, ndo bate de frente, conversa”, se vocé conseguir fazer com que ela
entenda, porque que vocé esta brigando por aquilo, vai facilitar sua vida, que ela esta
vendo que vocé estd brigando, porque vocé ndo estd sendo chato com ela e sim
porque voceé esta querendo o melhor pro filho dela e ndo tem mée nenhuma que seja
contra vocé querer fazer o melhor para o filho dela, ndo tem como, [...] as vezes sim,
as vezes ndo, porque, por exemplo, a gente ja conseguiu deixar, chega aqui uma
pessoa que é técnica de enfermagem, ai ela quer colocar o antibidtico, ela quer
retirar 0 antibidtico, quer lavar o acesso, e assim, aqui ela estd como
acompanhante, tem muita coisa que ela vai saber, mas ela ndo pode assumir a

responsabilidade, porque a responsabilidade é nossa, [...]” (ENF5).

[} APS
Para os enfermeiros da AB, o cuidado compartilhado também se caracteriza como o
trabalho conjunto com a familia, onde ha a divisdo das responsabilidades. O cuidado
compartilhado ¢é diferenciado quando praticado entre os profissionais, pois fomenta a
multidisciplinariedade que a crianga com doengca cronica e sua familia necessita.
“Cuidado compartilhado é quando vocé compartilha, o proprio nome esta falando,

ou divide as responsabilidades ¢ os cuidados, em relacdo a familia e a satde.”

(ENF3).

“Eu ndo conhego o termo cuidado compartilhado, entdo compartilhado é quando
vocé divide responsabilidades, eu acredito. Entdo pode ser um cuidado
compartilhado entre profissionais diversos, equipe multidisciplinar de repente,
multiprofissional, [...], compartilhado com a familia, mas eu acho, eu ndo iria para
esse lado de familia-profissional, porque o cuidado da familia € um e o cuidado dos

profissionais € outro.” (ENF4).
Consideram envolvimento quando ha a compreensdo acerca da doenca por parte da

familia, promovendo a qualidade dos cuidados prestados a crianga. Apontam também que

quando o envolvimento ndo é observado nas relacfes de cuidado, ndo ha a melhora no
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prognostico da crianga. Portanto, agregam importancia nesse quesito para o binémio e

consideram essencial para a ades&o ao tratamento.
“Estar envolvido é quando vocé tem o entendimento do problema, e vocé consegue
através do entendimento, envolver-se com uma qualidade melhor de proporcionar
para esse paciente infantil, para essa crianca condicOes para que ele mantenha a vida
dele com qualidade. [...], quando a responsabilidade é jogada simplesmente para a
salde de uma forma total como um todo, a crianga, né, portadora de uma doenca
cronica, ela ndo vai bem, porque nds ndo estamos diariamente com a crianca”

(ENF3).

“Quando a familia estd envolvida no processo do cuidar, ela estd envolvida no
tratamento, entdo ela além de exercer os cuidados basicos, ela vai exercer aquilo que
foi prescrito pela parte médica, pela parte de enfermagem também, e vai aderir ao

maximo do tratamento, [...].” (ENF4).

4.4 Incorporacdo do Cuidado Centrado na Familia nas praticas clinicas

e Atencdo Hospitalar
Os enfermeiros incorporam os elementos do CCF com a perspectiva de centralizacéo
nos pais que estdo acompanhando, porque sdo responsaveis pela crianca e por considerarem a
ndo compreensdo em relacdo ao processo salde-doenca. Alguns profissionais consideram o
uso dessa abordagem nas praticas clinicas por meio do acompanhamento da crianca e
orientacdes, observando o cuidado prestado com a finalidade de identificar as necessidades
dessa familia e ajuda-la utilizando outros meios. Além disso, consideram o contexto que a

crianca esta inserida para tomar decisoes.

“Aqui na pediatria ndo tem nem como assim, ¢ muitas vezes a gente até pergunta e
as nossas visitas geralmente sdo direcionadas para o familiar, como é que a crianca
passou a noite, como est4, se esta se alimentando bem, se ficou irritada, chorosa,
entdo assim, até mesmo as nossas visitas sdo direcionadas ao familiar, porque muitas
vezes as criangas ndo tem entendimento. [...], geralmente a gente centra muito o
cuidado mesmo, e as orientacBes na familia, porque a gente passa sim para as
criancas, mas muitas vezes elas ndo tém o entendimento né, da importancia e tudo.
Entdo, a gente geralmente sempre volta mesmo essa responsabilidade de trabalhar
com a crianga o cuidado em si para 0s pais, que SA0 0OS responsaveis por essa
crianga.” (ENF1).

“A gente acompanha muito se a crianga estd sendo bem cuidada, e se a gente

observa alguma falta de cuidado, a gente orienta a mae, as vezes por falta de
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informag@o, tem muita crianga que chega com piolho, “assadinha”, e a mae ndo tem
recurso financeiro, mas tem outros meios que a gente pode colocar para essa mae

para ela estar tratando isso, entendeu.” (ENF2).

Os profissionais percebem que a escuta fomenta um olhar diferenciado para as
familias e estabelecem vinculos objetivando a identificacdo das demandas que apresentam
para que possam intervir de maneira resolutiva. Acreditam que incorporam o CCF por meio
de acBes como: conversar com a familia, preparar para a alta identificando possiveis
dificuldades e ajudando a superar a hospitalizacéo.

“[...] a questdo do escutar ¢ a palavra magica né, porque vocé quando escuta, vocé
vai acabar se colocando no lugar do outro, [...], as vezes a mde esta com a demanda
imensa, as vezes tem uma outra crianga, por exemplo, quando a gente j& vé que a
crianga doente aqui e a outra crianga dela em casa, doente, necessitando da
assisténcia dela né, [...], sdo essas coisas que quando vocé para pra escutar a

demanda delas, as vezes a gente pode intervir, [...].” (ENFY).

“E eu acho que ¢ o fato de vocé conversar, vocé chegar para ver a familia, conversar,
um tempo de parar ali, a questdo da alta, de vocé ver quais sdo as dificuldades, o que
vocé pode estar ajudando durante a prdpria internacdo, se tem alguma coisa para
facilitar ou ndo.” (ENF6).

e APS
Alguns profissionais da AB se caracterizam pelo perfil de orientador e educador em
salde, ou seja, incorporam esses elementos com base em orientagdes que transmitem as

familias.

“Sempre, eu tenho um perfil profissional de orientagdo, “quando deixo de orientar?”,
é quando me falta o conhecimento especifico, adequado, mas o meu trabalho é de

educadora e orientadora, principalmente na prevengdo.” (ENF3).

Outros consideram que incorporam o CCF através do conhecimento das familias e
transmisséo de orientacOes, ou seja, na AB fomentam a possibilidade de acompanhar a crianca
e sua familia, porém de forma generalizada.

“[...], vocé vé se formando e a pessoa que segue suas orientagdes, vocé vé a crianca
adoece menos, a crianga ndo € problematica, uma crianga muito mais saudavel,

menos temperamental, [...].” (ENF4).

4.5 Repercussdes do Cuidado Centrado na Familia

e Atencdo Hospitalar
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Na visdo dos enfermeiros as repercussées do CCF sdo positivas, pois através do uso
dessa abordagem observa-se a melhora da criangca e a da interagdo entre as familias e o

profissional de salde.
“Ah, a gente v€ assim uma melhora significativa né, porque assim crianga ¢ aquela
coisa, ¢ voltada mesmo pro familiar, ndo tem como, sempre tenta estar junto [...]”
(ENF1).

Consideram que a familia e a crianca no contexto pediatrico se tornam indissociaveis,
integram um ao outro e trabalham conjuntamente com os profissionais de saide. Observam
que ao utilizar o modelo, o cuidado é prestado ndo somente a crianga, mas se estende a familia
como um todo. Entretanto, consideram que essa extensdo do cuidado é devida as
responsabilidades da familia em cuidar da crianca. Outros consideram que o retorno é positivo
guando as mades assimilam as orientacfes passadas pelos profissionais, e quando essas

informac@es previnem outras condi¢fes de salde nas criangas.
“[...] a pediatria é um seguimento em que vocé ndo cuidado s6 do paciente, vocé
cuida da familia inteira, ndo é s6 uma questdo voltada do paciente, entdo vocé cuida
da crianca, do pai, da mée, dos familiares mais préximos, porque querendo ou nédo
quem faz o tratamento dessa crianca sdo os pais, a familia em si. [...] como essas
criancas se relacionam com os pais, entdo os pais sdo fundamentais e a familia
também, a pediatria a gente trabalha desde entdo com a familia e com o paciente,
uma coisa integrada, ndo tem como a gente simplesmente desassociar um do outro, a
gente trabalha um conjunto ali desde sempre, entdo a gente ndo trabalha dissociado

assim “ah crianga e a familia”, a gente trabalha junto.” (ENF1).

“E bem positiva, geralmente assim a maioria das maes absorvem isso, quando a
gente passa uma nova visita a gente ja melhora né, assim, a gente busca com a mae
“maezinha, aquela situagdo melhorou? O que a gente pode estar fazendo para
ajudar?. Entdo assim, as maes, a maioria ddo o retorno muito positivo pra gente.”
(ENF2).
Os profissionais percebem que quando escutam ativamente essas familias, possibilitam
a intervencdo das demandas apresentadas. Frente a isso, as familias se sentem a vontade para
falar de suas necessidades e consequentemente promove o acolhimento, corroborando com
olhar humanizado do enfermeiro para a familia. Outros profissionais identificam que o CCF

facilita uma maior abertura, proximidade e empatia por parte das familias ao cuidado.
“Eu acho que ¢ justamente, elas se sentem acolhidas, entendeu. Ela se sente a
vontade, [...]. Quando se sente a vontade, pede alguma coisa, por exemplo, o simples
fato de pedir um absorvente, outro dia tinha uma aqui no plantdo noturno, a chinela

torou, ai amarrou e ndo estava tendo como com a chinela torada entendeu, sdo coisas
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simples, vocé pega uma sandalia, aqui no repouso esta cheia de havaiana, [...], mas

eu acho que ¢ mais o olhar humanizado que tem que ter pelo outro, [...].” (ENF5).

“A facilidade de acesso com a familia ¢ maior, vocé ter uma empatia durante a
internacdo € mais facil.” (ENFO0).
Os profissionais consideram que a abordagem fomenta a multidisciplinariedade com o
uso de outros mecanismos para auxiliar nesse processo de salde-doenca e como beneficios

promovem a autonomia e a centralizacdo do olhar do profissional para a familia.
“[...] a gente tem que sempre observar quando a gente observa que alguma coisa nao
esta em conformidade, a gente aciona o servigo social pra vim conversar, aciona a
psicologia para conversar com esses pais [...]. Entdo aqui a gente trabalha muito com
a equipe da psicologia, com a equipe do servico social quando a gente observa essa
resisténcia no tratamento, a gente tenta utilizar esses outros mecanismos para ver se
0S pais conseguem ter essa autonomia e esse pensamento voltado mais para a
crianca e tudo, porque é uma mudanga de vida para todos, principalmente para 0s
pais, mudar totalmente a sua vida e geralmente vocé vai viver em funcéo daquela
crian¢a, ¢ uma mudanga radical” (ENF1).
Os enfermeiros também identificam as repercussées do Cuidado Centrado na Familia
para si mesmos. Eles reconhecem que o modelo € intrinseco na pediatria, acreditando que o
Cuidado Centrado na Familia é naturalmente incorporado as praticas profissionais, por ser um

cuidado aprendido e reproduzido pelos profissionais nas unidades pediatricas.

“E porque assim, faz parte da pediatria, quando vocé entra, vocé desde sempre jé faz
esse cuidado.” (ENF1).

“Na verdade assim, desde que eu cheguei ao hospital, sempre foi centrado na
familia, era uma coisa que a chefe anterior, sempre prestou isso né, entdo tipo assim,
eu nunca tive contato com outra forma diferente do cuidar com a crianca, entéo para

mim ¢ a vivéncia que eu tenho.” (ENF6).
Outros enfermeiros sentem-se realizados ao fazerem uso dessa abordagem, pois ha
uma procura por parte dos profissionais em dar um cuidado mais satisfatorio para as familias
com o objetivo de tornar a internacdo breve. E alegres por poderem acompanhar as familias

desde o nascimento e o desenvolvimento dessas criangas.
“Me sinto realizada, porque assim eu procuro dar o meu melhor para eles, para que

figue bom e que seja bom para todos e breve a internagao.” (ENF2).

e APS
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Os enfermeiros percebem que as repercussdes sdo positivas quando a familia entende
0 seu papel como responsavel pela salde da crianca e se dispde a cuidar. Entretanto, quando

ndo reconhecem, a criangca em situacéo cronica nao consegue restabelecer a sua saude.

“Com certeza uma melhora, uma qualidade, quando realmente existe e que a familia
esta disposta a entender o processo, entender que parte da responsabilidade é dela,
dessa familia. E ai, a gente vé& realmente resultados positivos, quando a
responsabilidade é jogada simplesmente para a salde de uma forma total como um
todo, a crianca, né, portadora de uma doenga cronica, ela ndo vai bem, porque nés

nao estamos diariamente com a crianga, [...].” (ENF3).

Assim como os profissionais da atengédo hospitalar, os enfermeiros da APS consideram
0 retorno positivo quando as orientagcbes sdo assimiladas pelos familiares e se sentem
realizados quando podem acompanhar essas familias desde o nascimento, durante o

desenvolvimento e até a idade adulta.

“Entdo assim, minha felicidade como enfermeiro de ESF ¢ justamente essa, poder
acompanhar um pré-natal, por exemplo, todinho, que a gestante vai 14, segue todas
as suas orientacdes, o bebé nasce, o parto maravilhoso sem complicacles, e ela
acompanha essa crian¢a nos dois anos e o0s pais seguem todas as orientagdes, entéo

assim é bom voceé ver esse bindbmio familia-crianga junto, [...].” (ENF4).

Outros enfermeiros percebem essa repercussdo em suas préaticas clinicas de forma
negativa. Expressam o sentimento de impoténcia frente ao Cuidado Centrado na Familia,
devido ao tempo limitado e generalidade que a AB propicia, gerando uma falha nos cuidados

prestados as familias.
“Eu me sinto impotente, porque hoje a nossa realidade ndo nos permite ter tempo,
especificidade né, a gente trabalha com uma generalidade, e ai acaba que fica falho,

existe uma falha né. Entdo meu sentimento é de impoténcia.” (ENF3).

4.6 Barreiras a consolidacdo do Cuidado Centrado na Familia nas préticas clinicas dos

enfermeiros

e Atencdo Hospitalar
Como barreiras, os enfermeiros percebem que ha dificuldade de implementacdo por
questdes de resisténcia dos proprios familiares, pois a abordagem dos pais depende de varios

fatores (socioecondmico; escolaridade; emocional) para a efetiva execucdo do cuidado.
“[...], entdo a gente observa sim algumas resisténcias, algumas dificuldades e tudo,
mas dificil até de implementar, as vezes os familiares sdo resistentes, [...]. [...], a

gente observa que também depende do grau de entendimento desses familiares,
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depende do grau socioecondmico, depende de uma série de fatores, da questdo de
escolaridade, [...].” (ENF1).

Referem também que a pouca comunicacdo dos enfermeiros com a familia impede a
relacdo enfermeiro-familia, responsabilizando o papel burocratico do profissional. Outra
barreira citada pelos enfermeiros é ndo identificacdo do profissional, ou seja, as familias ndo
conhecem os profissionais que as atendem (distincdo entre médicos, enfermeiros e
nutricionistas) e percebem que a conduta dificulta o relacionamento entre o enfermeiro e a

familia, além de apontarem a importancia desse conhecimento para a prestacdo de cuidados.

“Eu acho que depende de tudo (risos), assim depende do conhecimento da familia
em relacdo aos profissionais de salde né, é tanto que a gente v& muito aqui assim, a
mée as vezes ndo sabe, porque aqui passa muita gente, na pediatria, ainda mais
hospital universitario, passa o residente, passa 0 residente de fisioterapia, passa o
residente de medicina, passa o residente de enfermagem, passa a nutricionista, passa
o enfermeiro, passa o técnico, entdo eles acabam sabendo que é ninguém. [...] E
acaba que a comunicacdo também né, porque assim o enfermeiro tem muito papel
burocratico também, [...].” (ENF5).

Atribuem também as questdes culturais e regionalizacdo, as experiéncias (negativas)
anteriores de hospitalizacdo, procedimentos realizados sem éxito, preferéncia de algumas
familias quanto ao profissional responsavel pelo cuidado durante a internacdo. Essas barreiras
apresentadas contribuem negativamente para a implementacdo do CCF nas praticas clinicas

dos profissionais.
“[...], tem uma experiéncia ruim, e as vezes vocé ja vem com dificuldade né, o fato
da punc¢do ainda é um problema, porque as vezes a crianga é puncionada quatro
vezes, entdo a mée fica indignada, achando que sei 14, alguém fura trés vezes uma
crianga, ai vem outra pessoa e fura uma vez e consegue, ela acha que sé aquela
pessoa que pode puncionar, e ai acaba que a gente tem que ir organizando isso,
porque ndo da, se ndo vai ficar s6 aquela ou s6 aquela outra, cada uma vai querer

uma pessoa especifica, ndo tem como ser assim né.” (ENFY).

“As vezes é questdo cultural, as vezes influencia a questido de regionalidades
influencia a forma de vocé falar [...], &s vezes a familia j& vem de vérias internagdes
com Vvarias barreiras jA com a questdo de internacdo hospitalar e as vezes até vocé

quebrar isso € meio complicado.” (ENF6).

Barreiras burocraticas, altas demandas nas préaticas dos enfermeiros, pouco tempo para
ouvir as familias, multidisciplinariedade no contexto pediatrico e 0 pouco incentivo para
realizacdo de capacitacdo no setor sd@o apontadas pelos enfermeiros também séo apontadas

como processos que dificultam a criacdo de vinculo e possivel implementagdo do modelo.
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“[...]- Acho que a gente tinha que ter uma, um trabalho de educagdo continuada, do
que vocé pode fazer, até onde vocé pode ir, e até onde é a sua funcdo, porque o
enfermeiro também abarca coisa demais, por isso que eu falo as vezes a gente é
psicéloga, a gente as vezes é organizador doméstico, como é que é, governanta, tem
que dar conta de tudo, tem que ligar porque a luz estd queimada, tem que fazer
solicitagdo de desentupir banheiro, entendeu. [...] porque assim o enfermeiro tem
muito papel burocratico também, acaba que ele faz muita coisa, entdo esse passar no
quarto varias vezes que o técnico faz, a gente acaba nao fazendo, a gente vai uma
vez, vai huma visita, passa de novo porque tem a percep¢do de que precisa avaliar
mais alguma coisa, ou entdo vai de novo porque precisou voltar porque alguém te
chamou para avaliar, sei 14, uma crianca dispneica, uma crianca que a febre nao
passa, € ai vocé vai de novo, mas esse contato a gente ndo tem, e principalmente
dependendo da quantidade de paciente que tem na internacdo, a gente tem um pouco
de dificuldade, quando tem menos gente, a assisténcia é melhor obviamente né, vocé
tem mais tempo para aquela pessoa. Deixa eu ver 0 que que é, as vezes a propria
questdo multidisciplinar também, ou sei 14, o fisioterapeuta passa e fala assim “a

enfermagem nao fez isso?, tinha que fazer, vou chamar eles, [...].” (ENF5).

Os profissionais apontam o pouco conhecimento relacionado ao modelo e consideram
que a educacdo continuada seria essencial no contexto pediatrico, pois reconhecem que a
instituicdo deveria propor um aprimoramento dos enfermeiros para atender as criangas e
incluir as familias no planejamento do cuidado. E percebem que as demandas do servigo
impossibilitam que o profissional esteja preparado para abordar o ambito familiar em
contextos pediatricos. Devido a isso, reconhecem que ha uma dificuldade de incentivar a
geréncia do setor para realizar capacitacdo (educacdo continuada no contexto pediatrico), por

ser um assunto especifico.

“Eu acho que a gente tinha que ser melhor preparado para esse tipo de coisa,
entendeu. Acho que a gente tinha que ter uma, um trabalho de educacéo continuada,
[...]. Entdo é uma coisa que vai muito além da nossa assisténcia mesmo, de vocé
assistir o proprio paciente. Entdo, eu acho que deveria ter esse tipo de procedimento,
principalmente aqui no hospital, [...]. [...], principalmente como é uma coisa que é
uma coisa mais especifica, entdo mais dificil ainda de se movimentar a geréncia para

conseguir fazer esse tipo de coisa.” (ENF5).

[ ] APS
Consideram que héa dificuldades de interacdo entre o profissional e a familia por
diversos fatores, um deles é o conhecimento limitado por parte do enfermeiro sobre a doenca
cronica e seus cuidados implicando diretamente no acolhimento, na participagdo e na

promocéo de bem-estar e conforto para as familias.
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“Eu entendo que as barreiras sdo muitas, uma delas, muitas das vezes é o
conhecimento restrito sobre o assunto, ou seja, sobre a doenca cronica. Muita das
vezes, o profissional estd focado em assuntos ou servicos que nao sdo de doengas
cronicas. Entdo muitas das vezes, uma das barreiras é ter o conhecimento sobre a
doenca cronica e os cuidados que ela exige do profissional para poder ele estar
acolhendo, sensibilizando e fazendo a familia toda participar no processo de

cuidados e bem estar e conforto do doente com sua familia.” (ENF3).

Os profissionais percebem que as familias ndo compreendem a profissdo, por conta
disso, a relacdo entre o profissional e familia € prejudicada por acharem que as fungdes dos
enfermeiros sdo limitadas, ou seja, as familias acreditam que o enfermeiro na AB ndo podera
resolver as suas necessidades. Além disso, reconhecem que as familias devem conhecer a
profissdo para desconstruir esse pensamento de praticas limitadas e propiciar a interagdo entre
os atores envolvidos nesse cuidado (profissional-familia).

“Ah, acho que barreira maior, ¢ ainda as pessoas acharem que o enfermeiro ¢
limitado a sombra do médico né, apesar de que aqui na unidade, os enfermeiros tem
autonomia muito grande, [...]. Entdo acho que ainda cai essa questdo da pessoa ndo
entender a profissdo, ndo conhece quem € o técnico, ndo sabe a diferenga entre o
técnico ¢ o enfermeiro, [...]. Entdo, tem que desconstruir isso ainda que existe [...].”

(ENF4).
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5 DISCUSSAO

A pesquisa objetivou desvelar como o CCF é desenvolvido na prética na perspectiva
de enfermeiros e familias em diferentes contextos de cuidado a crianca em condicao cronica.
Neste estudo participaram enfermeiros atuantes e familias acompanhadas no contexto da APS,
da atencdo ambulatorial e atengdo hospitalar.

Os resultados obtidos através do estudo evidenciam que importantes fundamentos —
insercdo das familias; compreensdes acerca do cuidado compartilhado e envolvimento da
crianca e sua familias nos diferentes contextos (hospitalar e ambulatorial) — para a
compreensdo do modelo estdo inseridos, porém sdo pouco consistentes nas praticas clinicas
dos enfermeiros e esclarece o impacto desses elementos na situacdo de cronicidade infantil.

No primeiro momento, as familias s@o envolvidas por sentimentos negativos, pois ndo
esperam altas demandas de cuidados. Algumas apontam a necessidade do profissional em
ofertar um cuidado mais centralizado considerando a trajetéria que possuem desde a
descoberta do diagndstico e utilizando-se estratégias como o reconhecimento acerca do
contexto em que estdo inseridas. Diante disso, € impossivel que o enfermeiro identifique as
necessidades dessas familias, portanto, quando ndo fazem uso de uma escuta ativa, a
assisténcia é prejudicada. Além disso, trazem consigo uma perspectiva de conhecimento
obtida através de buscas que realizam para compreender a doenca e seus cuidados, porém
percebem a desconsideracdo dos profissionais de enfermagem acerca das vivéncias.
Comparando com o exposto por profissionais, evidencia-se uma contradicdo a partir do
momento que relatam a incorporacdo do modelo em suas praticas clinicas atraves da escuta e
reconhecendo as familias como unidade.

A pesquisa revelou que as compreensdes relacionadas as modificagcdes que ocorrem no
contexto familiar durante o processo saude-doenca estdo presentes nas praticas dos
profissionais de enfermagem, e como a¢6es, buscam prepara-las na readaptacao das condicdes
vivenciadas. Através da exposicao das falas de familias que vivenciam a cronicidade infantil
nota-se o interesse do profissional nos cuidados a crianca, ndo se estendendo as familias.
Portanto, percebe-se que os enfermeiros possuem uma compreensao acerca dos elementos que
permeia 0 CCF, porém a pesquisa evidenciou através das vivéncias que as familias trazem,
qguando questionadas sobre a relacdo de cuidado desenvolvida, € que os profissionais nédo
portam um conhecimento consolidado. Entretanto, se comparada a estudos de anos anteriores
(CORREA et al., 2015; SAMPAIO et al., 2017), demonstram avangos nas praticas

profissionais em unidade pediétricas.
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Assim como as familias valorizam o estabelecimento do vinculo, os enfermeiros
consideram que o modelo permite o envolvimento por meio de um planejamento especifico,
ou seja, para cada familia e sua crianca inseridas em contextos e vivenciando realidades
diferentes ha uma abordagem especifica. Além disso, permeiam esse cuidado ao orientar e
fomentar a qualidade de vida da crianga.

As compreensdes elucidadas pelos profissionais entrevistados limitam-se ao
acompanhamento da crianca e preparacdo do familiar com base em informacdes e orientaces
sobre os cuidados necessarios em domicilio, reconhecendo as especificidades das familias
(niveis socioecondmicos, grau de escolaridade e regionalizagdo). Alguns enfermeiros
compreendem as orientagdes como a prevencdo de hospitalizagdes devido ao quadro
descompensados das criancas, entretanto, pode-se afirmar que permeiam o fomento da
qualidade de vida dessas criancas e de suas familias. Apesar de apresentarem o entendimento
acerca desses elementos — transmissdo de informagdes e orientagGes — apresentada pelos
enfermeiros, 0 modelo ndo se limita apenas aos conceitos apresentados, mas compreende a
familia como central no processo salde-doenca e no processo de cuidar, sendo solucionadas
possiveis demandas apresentadas.

Esse déficit do conhecimento influencia diretamente nos cuidados prestados pela
equipe, dificultando a identificacdo das necessidades da crianca e sua familia. No entanto, as
familias interpretam que a relacdo de cuidado desenvolvida pelo enfermeiro é positiva quando
descrevem que se sentem acolhidas.

O relato das familias traz preocupacdo quanto as informacgdes que estdo buscando em
redes sociais e plataformas de salde. Estudo de revisdo integrativa com objetivo de descrever
0 uso de informagdes on-line como suporte as familias de criancas e adolescentes com
doencas crbnicas evidenciou que a “a rede virtual possibilita a disseminacao de informacdes,
seja por contetdos livres na internet ou atendimento on-line, que podem auxiliar as familias
no cuidado a crianca e ao adolescente com agravos permanentes” (MAZZA et al., 2017),
porém trouxe também a perspectiva de que “nem todo o contetdo disponivel tem qualidade,
parte da populacdo apresenta limitacdo de acesso a rede virtual” (MAZZA et al., 2017).
Atualmente ha uma facilidade ao acesso de informacBes que contribuem significativamente
para a compreensdo e empoderamento das familias acerca dos diagndsticos cronicos na
infancia e seus cuidados, entretanto, ao realizarem buscas na internet, as familias precisam
considerar a qualidade e confiabilidade dessas informagdes. Segundo Medonga e Neto (2015)
e Goldman (2014) citado por Mazza (2017), dependendo da plataforma utilizada, as familias

encontram informag@es incompletas ou desatualizadas, onde em sua maioria, sdo superficiais
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e relacionadas a saberes do senso comum, ou quando buscam por conhecimentos baseados em
evidéncias cientificas, se deparam com linguagens técnicas, detalhes fisioldgicos e bioldgicos,
e profundidade no assunto pesquisado, e como consequéncia as familias ndo conseguem
compreender as informagdes. Portanto, € importante compreender as motivacfes, que nos
relatos apresentados demonstram que a falta de informacdo as motivou a isso. A equipe de
saude e, em especial, o enfermeiro ndo podem deixar de assumir o seu papel de fonte priméria
em orientacdes relacionadas a satde, mas também devem considerar novas estratégias que
potencializem o uso da internet por familiares e até mesmo criangas em prol da salde e
cuidado.

A anélise dos dados permitiu evidenciar que assim como os profissionais inseridos no
contexto hospitalar, os enfermeiros da AB reconhecem as modificacbes impostas pelas
doencas e permeiam o CFF como um acompanhamento auxiliando as familias nas estratégias
de enfrentamento através do fortalecimento e preparo. Acrescentam ainda que a AB néo
promove uma especificidade que algumas demandas necessitam, mas reconhecem a
viabilidade de referéncia para outros niveis de atencdo. Portanto, os profissionais da APS
possuem uma ferramenta essencial para abordar essas familias, o programa governamental
Estratégia Saude da Familia (ESF) que permite o alcance das necessidades identificadas e
especificas pelos enfermeiros ainda no contexto primario, porém o acesso limitado a AB
propicia a constante busca por outros servicos de salde devido ao encaminhamento de
demandas que poderiam ser solucionadas ainda na APS (ARAUJO et al., 2013). Entretanto,
guando impossiveis de serem atendidas pela AB, sdo referenciadas para 0s servicos
especializados.

Os profissionais dos diferentes contextos de atencdo a saude (hospitalar e APS)
possuem a crenca de que dependendo da idade que a crianca apresenta, € impossivel a sua
compreensdo acerca do diagnostico. A crenca pode-se atribuir ao pouco entendimento acerca
do modelo CFF quando ambos evidenciam o familiar como detentor de maior conhecimento
em algumas situacdes. Entretanto, sabe-se que o cuidado centrado permeia a familia, mas
principalmente a crianga em condicao cronica.

Estudo desenvolvido (LEITE et al., 2019) com criancas de sete a 12 anos que fazem
acompanhamento ambulatorial em um hospital universitario pediatrico em S&o Paulo. Com
auxilio de fantoches objetivou analisar a perspectiva da crianga sobre a sua prépria condicao
de satde. Na pesquisa foi evidenciado que as criangas em sua maioria ndo compreendem a
sua condigcdo de salde, desconhecendo o proprio diagndstico. Através da aplicagdo de um

recurso (fantoche), os profissionais podem estimular a criatividade dessas criancas e
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proporcionar o conhecimento frente aos seus diagnosticos (LEITE et al., 2019). Portanto, os
enfermeiros devem portar subsidios suficientes de técnicas especificas de comunicagdo com a
crianca para a melhor compreensdo e possibilitar o autocuidado futuramente. Frente a essa
realidade, a partir do momento que crianca entende esse contexto que sera inserida — vivenciar
a cronicidade —, ela consegue desenvolver o autocuidado.

Estudo de revisdo integrativa objetivou analisar producgdes cientificas sobre as
estratégias para o autocuidado apoiado de criancas e adolescentes em situacdo de cronicidade
e suas familias. O estudo mencionou (FERNANDES et al., 2017) os cinco pilares (GORTER
et al., 2015; WISE et al., 2007 apud FERNANDES et al., 2017) do autocuidado apoiado —
avaliagéo; aconselhamento; acordo; assisténcia; acompanhamento — O primeiro pilar —
avaliacdo — se desenvolve com a perspectiva de identificar as necessidades de saude
demandas pelos pacientes em condicdo cronica e suas familias. A avaliacdo permeia todo o
processo de cuidado, pois sdo verificadas também as dificuldades e habilidades que possuem
para o desenvolvimento do autocuidado. O segundo — aconselhamento — permeia a¢cdes como
a sensibilizacdo e adequacdo das intervencdes necessarias ao contexto que o paciente e sua
familia estdo inseridos. O terceiro — acordo — é uma ferramenta essencial para o autocuidado
apoiado, visando a inser¢do do paciente nos cuidados através da estipulacdo de objetivos e
fomentar a autonomia para gerir a sua propria saude. O quarto — assisténcia — se desenvolve
com a implementacgéo das intervencdes estabelecidas durante o pilar anterior. Esse pilar traz
consigo a necessidade de uma atencdo especial por parte dos profissionais de saude,
justamente por conta das intervengdes diferentes demandadas por periodos de exacerbacgédo e
estabilidade que o paciente pode apresentar. O quinto — acompanhamento — é caracterizado
como uma supervisdo do gerenciamento da saude desenvolvido pelo paciente e sua familia.
Todos os pilares apresentados sdo essenciais para o desenvolvimento do autocuidado nos
pacientes que futuramente serdo responsaveis pela propria sadde (FERNANDES et al., 2017).

Com a promulgacéo da Lei n° 8.069 (ECA) (BRASIL, 1990), a insercdo da familia no
ambiente hospitalar € uma realidade atual dos servi¢os de salde e se caracterizam como
fundamentais na promog¢éo da humanizagdo no cuidado. Além disso, a presenca do familiar na
unidade fornece subsidios para possam se adaptarem as condigdes da crianca e
consequentemente & minimizagéo dos sentimentos negativos e de abandono que a crianga gera
ao se afastar da familia (RODRIGUES et al., 2013).

Os servicos de saude precisam se adequar & presenca do familiar na instituicéo,
estabelecendo o vinculo desde o primeiro contato, com o intuito de garantir a qualidade na

prestacdo de cuidados e inserir a crianca e sua familia como eixo principal. Quando o



59

acolhimento ndo é realizado de maneira efetiva e resolutiva, as interna¢fes se tornam mais
dificeis para as familias e para os profissionais impossibilitando a criagdo desse vinculo.
Portanto, o acolher é um dos principais meios que devem ser utilizados nas praticas dos
enfermeiros para estabelecer interacdo com a familia.

Nesse sentido, considera-se que o acolhimento promove o envolvimento entre 0s
profissionais e as familias, além de fomentarem o conforto e reconhecimento da crianca e de
sua familia como um objeto de cuidado inserido em um contexto. O acolher ndo se restringe
somente as técnicas procedimentais e biologicas, mas permeia as relacdes interpessoais entre
os profissionais e o0 objeto de cuidado (COSTA; GARCIA; TOLEDO, 2016).

Estudos recentes (FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016) evidenciam que as
familias vivenciam sentimentos de angustia, medo e sofrimento quando recebem diagnosticos
crénicos principalmente quando ndo se sentem acolhidas. Diante da realidade, a comunicacao
ineficaz e o ndo compartilhamento de informacdes com as familias revelam o despreparo dos
profissionais frente a situacdes de cronicidade infantil (FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES,
2016).

As familias se dispdem a conhecer a realidade através da compreensdo da doenca e
dos cuidados que requerem (SILVA et al.,, 2017). Tendem a se readaptar para o cuidado
continuo as criancas em domicilio suprindo as necessidades e buscando proporcionar
qualidade de vida (FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016). Assim promovem o
empoderamento para que possam realizar esses cuidados, possibilitando futuramente a
compreensdo pelas criangcas com o intuito de autocuidado. Contudo, para que possam
entender, os profissionais devem estar preparados para escuta-las e apoia-las durante todo o
processo saude-doenca, permitindo a troca de experiéncias (SILVA et al., 2017).

Apesar dos profissionais compreendem as mudancas e sentimentos impostos pelas
doencas na rotina familiar e reconhecerem seu papel como intermediador e educador em
salde auxiliando no processo e promovendo nas familias a capacidade de enfrentamento, a
escuta durante a hospitalizacdo das criancas € insuficiente para algumas familias. Esta ndo se
limita apenas em agdes como ouvir e identificar sons, mas compreende a procura dos
profissionais em entender o que as familias estdo dizendo. E saber ouvir atentamente e captar
a iniciativa e engajamento das familias no cuidar, uma vez que em casos de cronicidade
infantil ha mudangas na rotina das familias, sejam financeiros, emocionais ou
comportamentais, por isso, os profissionais devem estar atentos a ouvir o que elas necessitam

falar e expressar.
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Com a escuta, podem-se considerar as experiéncias das familias, visto que é ela quem
realiza a continuidade do cuidado em domicilio e apesar de possuirem poucos conhecimentos
cientificos, dominam as experiéncias relacionadas ao dia a dia das crian¢as pela convivéncia
que possuem.

Frente a essa realidade, o enfermeiro deve exercer em suas préaticas clinicas um papel
fundamental no acolhimento e apoio oferecido a essas familias que permeia todo o ciclo desde
0 nascimento, crescimento-desenvolvimento e futuros acompanhamentos que as criangas em
sua maioria necessitam. Com o objetivo de auxiliar a familia na elaboracéo de estratégias para
enfrentar as mudancgas que ocorrem no nucleo, os enfermeiros precisam estar capacitados para
atenderem as demandas apresentadas pelas familias de modo integral e resolutiva
(FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016).

As criancas em situacdo de cronicidade infantil demandam cuidados especificos e as
vezes fazem uso de dispositivos tecnoldgicos (ESTEVES et al., 2015) para manutencdo da
salde e assegurar a vida, por isso, as familias possuem a proatividade em aprender para que
possam realizar esses cuidado em domicilio. Como estratégias, essas familias buscam pela
apreensdo de novos conhecimentos subsidiados pelo &mbito cientifico, portanto, buscam no

profissional esse apoio informacional (GOES; CABRAL, 2017). Entretanto:

“No processo de ensino-aprendizagem desses cuidados, o enfermeiro, em sua pratica
social de educador, tem adotado o modelo pedagégico tradicional de educar, que se
pauta na transmissdo de conteldos e na demonstragdo da técnica, por meio da
explicacdo, observagdo, execucdo, supervisdo, colaboracdo e avaliacdo do fazer,
buscando, dessa forma, a aquisi¢do de habilidades e destrezas motoras por parte da
familia, para a execucdo de determinado cuidado procedimental.” (GOES;
CABRAL, 2017).

A utilizagdo desse modelo de ensino remete a necessidade do profissional identificar
as necessidades dessas familias e os contextos que estdo inseridas. As vezes as familias ndo
possuem grau de escolaridade para entender os cuidados, ou até mesmo condi¢des financeiras
para realizarem os cuidados em domicilio. Portanto, os enfermeiros devem preparar essas
familias para a alta, assumir o papel de educador em saude e oferecer meios de enfrentamento
das mudancas no nucleo familiar para que consigam solucionar as demandas conforme as
condicdes que possuem (GOES; CABRAL, 2017). Os enfermeiros entrevistados trazem a
perspectiva de educador em salde assumindo seu papel na AB e no contexto hospitalar,
permeiam seus cuidados direcionados a orientacGes e informacdes para que as familias

possam assumir seus papéis de cuidadores.
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Os enfermeiros apontam que delegam as familias a funcdo de administrarem as
medicacdes orais e inalatorias, outros assumem que as familias querem realizar os
procedimentos sem permissdo e que ndo podem ser realizados em certos momentos — desligar
a bomba de infusdo durante administracdo de antibidticos — Estudo realizado com 11
acompanhantes das criangas hospitalizadas objetivou a descricdo das necessidades do
acompanhante durante sua permanéncia na enfermaria. Uma das acompanhantes que atua
profissionalmente como auxiliar de enfermagem relata ser acorda durante a noite para
realizacdo dos procedimentos, funcdo delegada pela prépria equipe de enfermagem. Os
acompanhante/familiares ndo possuem a atribuicdo e consequente comprometimento sobre 0s
cuidados dispensados pelas criangas durante as hospitalizagbes (MORAIS; SOUZA;
OLIVEITA, 2015). Portanto, os profissionais sdo capacitados cientificamente para realizar
tais cuidados e ndo podem jamais delegar essas funcdes para as familias.

Esta pesquisa evidenciou que os enfermeiros partem da concepcdo de que a mée € a
principal responsavel pelas criancas em internagdes e revela que a presenca do pai é dificil na
instituicdo, ou seja, a mée deixa de existir como individuo que necessita de cuidados e passar
a ser cuidadora. Corroborando com essa pesquisa, um estudo realizado com familias de
criangas com diagnéstico de mielomeningocele em um hospital terciario de pediatria no
estado do Cearé constatou que a mae se caracteriza como a principal cuidadora, abdicando-se
da sua rotina para suprir as necessidades da crianca (FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES,
2016).

Outro estudo realizado com familias de criangas com doencgas crbnicas evidenciou que
apesar da capacidade de reorganizacao fisica e emocional da familia, ha também a atribuicéo
da m& como o cuidador principal (GOMES et al., 2017). Por isso, muitas vezes, elas
apresentam a dificuldade de conciliar o cuidado da crianca com a vida profissional,
interferindo em suas atividades externas para poderem cuidar de seus filhos em casa
(FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016) ou acompanha-los em internacdes longas e
frequentes e em consultas ambulatoriais quando necessitam.

Em uma pesquisa realizada recentemente constatou-se que a iniciativa do pai diante
das necessidades dos filhos em cronicidade é o que conduz a busca e melhora no prognostico
(SANTOS et al., 2018). Ou seja, apesar de conceberem a mée o cuidado principal, os pais
(homens) possuem a proatividade em cuidar e, portanto, devem ser incentivados a colaborar
com a mée nos cuidados quando hospitalizados.

Como meios de estratégia no cuidado, é fundamental que os profissionais

compartilhem os cuidados com o intuito de fortalecer as mées e incluir os pais, ou seja, 0
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cuidado prestado as criangas deve ser um trabalho conjuntamente com os profissionais de
enfermagem integrando os conhecimentos cientificos dos enfermeiros e os conhecimentos
relacionados as vivéncias da crianca em domicilio (CORREA et al., 2015).

Estudo realizado com maes de uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica de um
hospital universitario do Rio de Janeiro com 0 objetivo de analisar o empoderamento das
mées evidenciou que 0 processo permeia quatro fases independentes (GIBSON apud
AZEVEDO et al., 2018) —precondicdo; descoberta da realidade; resultados (competéncia
participativa); e consequéncias —, e quando alcancados, as maes assumem efetivamente o
papel de cuidado da crianca. A descoberta da realidade é o momento permeado por
sentimentos negativos, onde as maes buscam por informacdes e a partir disso constroem 0s
seus proprios saberes pautados nas experiéncias que irdo vivenciar. Portanto, na proxima fase
assume os cuidados que as criancas com doencas cronicas demandam. Na Ultima, a mae
adquire confianca e deposita em suas habilidades a capacidade de cuidar. O interessante é que
elas fazem de suas dificuldades um fator impulsionador para a fase final do processo de
empoderamento, de modo gradual e quando sdo envolvidas no processo salde-doenca
(AZEVEDO et al., 2018).

Compartilhar os cuidados com as familias requer do profissional a articulagdo dos
saberes para atender as necessidades das criangas e do familiar, com o objetivo de oportunizar
a valorizagdo da familia no processo saude-doenca e incentivar a proatividade dessas familias
no cuidar.

Corroborando com a pesquisa, um estudo brasileiro desenvolvido com enfermeiros
que atuam em uma Unidade de Cuidados Intermediarios e Unidade de Cuidados Intensivos
em Belo Horizonte constatou que apesar dos conceitos de informacéo e acolhimento estarem
presentes nos fundamentos do CCF para a interacdo entre a equipe e as familias, ndo podem
ser unicamente atribuidos como concepcdes acerca da compreensdo em torno do modelo.
Além disso, o estudo evidenciou que os profissionais reconhecem os beneficios que o uso do
modelo traz as criangas e suas familias, entretanto, as compreensdes acerca do tema ainda séo
pouco consolidadas pelos enfermeiros (CORREA et al., 2015).

Estudo similar realizado com profissionais de uma Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica de um hospital terciario em S&o Paulo objetivando a identificacdo da percepc¢édo dos
profissionais em relagdo ao CCF evidenciou um distanciamento entre os elementos do
cuidado as familias e as praticas profissionais. Destacou a relevancia das a¢des de capacitacao

para incentivar os profissionais quantos aos pressupostos do modelo (SAMPAIO et al., 2017).
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Contrapondo-se a presente pesquisa, foi realizado estudo internacional em dois
hospitais pediatricos de referéncia na Austrélia que objetivava comparar as percepcfes de
familias e profissionais quando abordados aspectos referentes ao modelo CCF. Nesse estudo,
foram utilizados dois instrumentos consistindo em 20 itens para adequar as perguntas
englobando os dois objetos de estudo. Os resultados obtidos foram contraditérios, pois, as
familias e profissionais identificaram a presenca do modelo nos cuidados prestados no
ambiente hospitalar (GILL et al., 2012).

Estudo realizado com enfermeiros que atuam em Unidades Pediatricas de um hospital
universitario com o objetivo de compreender as motivacOes para as praticas dos pressupostos
do modelo CCF evidenciaram-se elementos fundamentais incorporados as praticas de
enfermeiros, que ampliam as compreensdes acerca dos cuidados prestados as familias
promovendo o0 avango dos servigos em prestarem o cuidado centralizado na familia.
Constatou-se também que os enfermeiros ja possuem a consciéncia da necessidade e do
avanco desse modelo nas préaticas profissionais, por isso incluem e engajam as familias
(SAMPAIO; ANGELDO, 2015).

O cuidado realizado na pediatria € um cuidado diferenciado, principalmente quando
envolve a cronicidade durante a infancia. Os profissionais devem estar preparados para
atuarem nesses contextos para que possam inserir 0s elementos preconizados pelo modelo em
suas assisténcias de modo a promover a resolutividade e integralidade.

Um estudo realizado com enfermeiros de Unidades Pediatricas em um hospital
universitario evidenciou que o modelo CCF pode apresentar diversos desafios para 0s
servicos de saude e seus profissionais (SAMPAIO; ANGELO, 2015).

No presente estudo foram evidenciadas diversas barreiras que permeiam o cuidado as
familias, entre eles destaca-se o pouco conhecimento dos enfermeiros frente as doencgas e seus
cuidados. A literatura traz que “a contribuicdo do enfermeiro no contexto das doencas
cronicas depende primeiramente de uma soélida formacdo, que favoreca o exercicio de um
julgamento clinico consistente, aprofundada e abrangente” (GALLANI, 2015). Diante da
colocagdo, expande-se a necessidade da enfermagem em fomentar estudos cientificos,
permitindo a ampliagdo dos conhecimentos e intervengdes (GALLANI, 2015), relacionando-
as as doencas cronicas na infancia. Portanto, em casos de cronicidade infantil, requer dos
enfermeiros atualizagbes quanto as referéncias cientificas das doengas crénicas em geral e a
articulacdo dos seus conhecimentos teoricos e praticos para estabelecer condutas e atender as
necessidades das criangas e suas familias, auxiliando-as na elaboracdo de estratégias de

enfrentamento.
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Pela necessidade de se incluir e centralizar a familia no cuidado prestado as criancas
com doencas cronicas observa-se que os profissionais ndo compreendem os elementos acerca
desse cuidado. Por isso, surge a necessidade de capacitar os enfermeiros que atuam em
contextos pediatricos, j& que ha avancos nas pesquisas relacionadas aos beneficios (CORREA
et al., 2015) de centralizar os cuidados na crianca e sua familia.

Como conduta frente as perspectivas apresentadas e o sentimento de despreparo frente
ao CCF em contextos pediatricos, 0S Servicos necessitam Se reorganizar e promover
aperfeicoamento através da educacdo continuada para ofertar subsidios cientificos de
atualizagdo das praticas em contextos pediatricos (CRUZ et al., 2017).

Estudo de revisao integrativa constatou-se a relacdo entre os profissionais e as familias
sdo regidas pelas regras impostas pela propria instituicdo, portanto, uma relacdo
prioritariamente técnica afeta diretamente na construcdo dos vinculos com as familias
(AZEVEDO; JUNIOR; CREPALDI, 2017) e impossibilita a identificacdo de suas
necessidades. Contrapondo-se ao estudo apresentado, os profissionais reconhecem a
possibilidade de criar excecBes quanto as regras institucionais estabelecidos no regimento
hospitalar. Dessa forma, é possivel a familia perceber que o profissional identifica essas
necessidades e tentam na medida no possivel supri-las promovendo empatia.

Frente aos resultados apresentados, os enfermeiros compreendem essa realidade,
porém se afastam do cuidado a familia quando possuem altas demandas de servi¢o ou nos
momentos em que as familias apresentam resisténcias quanto a aproximacdo dos
profissionais. Estudos comprovam que os enfermeiros estdo propensos a nao estabelecerem
essa interacdo quando percebem que a familia é “dificil de contato” (AZEVEDO; JUNIOR;
CREPALDI, 2017).

Um estudo realizado com enfermeiros buscou compreender a comunicacdo entre o
profissional e a crianca. Nessa pesquisa foi evidenciada que a comunicacdo é fundamental
para a assisténcia resolutiva, integrativa e centralizada, caracterizando-se indissociavel da
assisténcia (MARTINEZ; TOCANTINS; SOUZA, 2013) as familias em situacdo de
cronicidade infantil. Quando os enfermeiros ndo fazem uso desse elemento, se torna
impossivel estabelecer o vinculo que os cuidados as criangcas com doencas cronicas
necessitam, ou seja, a comunicacao € essencial nas praticas clinicas.

O trabalho desenvolvido exige dos profissionais conhecimentos cientificos, demandas
fisicas e emocionais. Além de demandas continuas e complexas nos cuidados com criangas

em situacdo de cronicidade e que necessitam de cuidados especiais em saude, acarretando
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desgastes desses profissionais (CRUZ et al., 2017). Portanto, as altas demandas do
profissional também impactam negativamente no cuidado prestado as familias.

Nesse estudo, as familias apresentaram uma limitacdo que impede que o cuidado se
centralize na crianca e sua familia. A ndo identificacdo do profissional (area de atuacdo)
quando presta os cuidados, ou seja, quando essas familias estdo hospitalizadas, os enfermeiros
tendem a ndo se identificar ao adentrar na enfermaria. A conduta traz prejuizos tanto para o
objeto de cuidado, no caso as criangas e suas familias, quanto para os profissionais que
propiciam uma barreira em suas praticas e consequentemente uma barreira na criacdo do
vinculo com a familia e possivel visibilidade a profissdo e ao trabalho desenvolvido pelos
enfermeiros nos diferentes contextos de atencdo a salde. Impede a identificacdo das
necessidades apresentadas pelas familias e também a prestacdo de cuidados e possivel
melhora no prognostico, pois ndo propiciara a adesdo por parte dos familiares.

Em um estudo desenvolvido com enfermeiros em uma Unidade de Cuidados
Intermediarios e Unidade de Cuidados Intensivos neonatais foi evidenciado que as
dificuldades para implementar esse modelo de cuidado estdo relacionadas a incompreensdo
dos profissionais acerca do tema, falta de programas de educacdo continuada para capacitar a
equipe e questdes estruturais (CORREA et al., 2015). Afirma-se através do presente estudo
que as barreiras apresentadas continuam se perpetuando atualmente, porém percebe-se que ha
uma maior disponibilidade do profissional em seguir as préaticas propostas pelo modelo.

Apesar das praticas do CCF em unidades pediatricas representar o cuidado ideal, os
enfermeiros ndo estdo preparados para englobar todas as familias incorporando os elementos
orientados pelo modelo (CORREA et al., 2015), principalmente em casos de cronicidade
infantil.

Como contribuicdo para as proximas pesquisas, considera-se pertinente o uso dos
questionarios “Perceptions of Family Centered Care-Parent (PFCC-P)” e “Perceptions of
Family Centered Care-Staff (PFCC-S)” para atender a pesquisas realizadas com diferentes
objetos, fundamentando os elementos que compdem o modelo CCF. Possibilita que o
pesquisador avalie as dificuldades limitantes a implementacdo e evidencie beneficios que o
modelo traz (SILVA et al., 2015). Além do uso de questionarios, sugere-se para 0s proximos
estudo uma amostra mais ampla e heterogénea de enfermeiros e familia a partir de um nivel
nacional e mundial para que se possa compreender essa pratica em servigos de saude.

Ainda sdo escassos 0s estudos relacionados ao tema desta pesquisa, porém para
elucidar a realidade atual dos servigos prestados as familias de criangas com doencas cronicas,

a pesquisa confirmou que os entendimentos acerca do CCF sdo insuficientes para abordar as
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familias de forma integral em suas praticas, porém percebe-se o esforco dos profissionais em
implementar e desenvolver o cuidado centrado na familia nos diferentes contextos de atengdo
a saude da crianca em situacao de cronicidade.

Uma das limitagbes apresentadas pelo estudo foi a conducao da pesquisa em apenas
duas intuicdes de saude localizadas no Distrito Federal, sendo impossivel generalizar os dados

em cendrios nacionais ou mundiais.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Atributos como a insercdo da familia no cuidado estdo incorporados nas préticas
clinicas dos enfermeiros, porém identifica-se que os elementos do modelo Cuidado Centrado
na Familia ainda sdo pouco compreendidos pelos profissionais em unidade pediéatricas.

As familias se sentem acolhidas, porém percebem que se sentem despreparadas para
enfrentamento e manejo frente aos diagnosticos. Os profissionais devem estar atentos as
modificacdes que ocorrem no nucleo familiar para que as familias consigam se readaptar e
reestabelecer as rotinas que sdo impostas pelas doencas, por isso a necessidade de incorporar
0 modelo em ambientes pediétricos.

Os resultados obtidos nos indicam o modo como as familias com criangas em
condicdo crbnica de salde tém sido abordadas em unidades pediatricas. Elas sdo envolvidas
durante o processo salde-doenca, porém seus conhecimentos sdo desconsiderados por parte
dos profissionais de enfermagem. Isso néo caracteriza o CCF visto que o modelo compreende
a familia como peca central e considera a sua total inser¢cdo no ambiente hospitalar tendo suas
necessidades atendidas.

Através desse estudo buscou-se elencar os desafios enfrentados pelos enfermeiros e
pelas familias que vivenciam a condicdo de cronicidade da crianga, tanto nos aspectos
tedricos (de conhecimento) quanto nos praticos (praticas implementadas). Proporcionou o
entendimento dos pontos positivos evidenciados na relacdo de cuidado estabelecida entre
enfermeiro-familia numa perspectiva de reconhecimento e valorizagdo da familia como
unidade do cuidado, considerando a singularidade de conviver com a condi¢do crénica da
crianga.

A partir das concepcdes apresentadas pelos relatos das familias e dos enfermeiros, foi
possivel evidenciar caracteristicas dos cuidados prestados e elucidar as experiéncias que
permeiam a conduta em relacdo a familia. A analise comparativa revela alguns pontos
contraditorios, entretanto, ha um esforco do profissional em acolher e educar de modo a
propiciar qualidade de vida para as vivéncias das criangas e suas familias.

Estudos que articulam o referencial de CCF com as praticas de enfermagem na APS
ainda sao incipientes. Entretanto, neste estudo identificou-se o sentimento de impoténcia do
enfermeiro frente a organizacao e a especificidade do trabalho no sentido de ampliar o foco
das suas acOes para incluir a familia e a comunidade. Ao mesmo tempo, compreendem a
necessidade de se trabalhar as familias para um acolhimento resolutivo, entretanto, ainda séo
poucas as compreensfes acerca do cuidado que prestam as familias em situacdo de

cronicidade infantil. Para isso, serdo necessarios mais estudos que abordem as praticas na
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Atencdo Priméaria com o objetivo de compreender os atributos acerca do CCF em Unidades
Bésicas de Saude.

O conhecimento produzido neste estudo servird de fundamento para a proposicao de
estratégias efetivas de cuidado centrado nas necessidades e especificidades de familias e
criangas com condicdo crénica e necessidades especiais de cuidado em salde, contribuindo
para a qualificacdo, avanco e inovacao das praticas de enfermagem.
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APENDICE A — Roteiro para Coleta de Dados

Pesquisa: Cuidado Centrado na Familia de Criancas em Condicdo Cronica:

Perspectiva de Enfermeiros e Familias nos Diferentes Contextos de Atenc¢do a Saude.

Questdo norteadora: “Quais os atributos relacionados a abordagem CCF estdo
presentes ou sdo incorporados a pratica clinica do enfermeiro nos diferentes contextos de

cuidado a crianga com doenca cronica?”
Obijetivos:

Geral: descrever como o cuidado centrado na familia é desenvolvido na prética na
perspectiva de enfermeiros e familias em diferentes contextos de cuidado a crianca em

condicdo crénica.

Especificos: identificar o conhecimento dos enfermeiros sobre a abordagem de Cuidado
Centrado na Familia (CCF); identificar a presenca dos atributos do cuidado centrado na
familia na préatica dos enfermeiros nos diferentes contextos de cuidado a crianca com doenca
cronica; identificar fragilidades/dificuldades e avancos no cuidado centrado na familia em

diferentes contextos de cuidado a crianca com doenca cronica.

ENFERMEIROS(AS)
e Perguntas de caracterizacdo dos(as) enfermeiros(as): idade, tempo de graduacdo, de
atuacdo no servico, e formacéo pds-graduacao;

e Perguntas voltadas a compreensao da experiéncia:

“Para vocé o que é um cuidado centrado na crianga em condicdo cronica e na
sua familia?” e “Como vocé vé a familia nesse processo de doenca crbnica da crianca e

hospitalizacao?”.
Perguntas Intermediérias:

Vocé vé a familia como unidade de cuidado? O que € um cuidado compartilhado? O
que significa participagdo da familia? O que envolvimento da criangca e da familia? Vocé
incorpora os elementos do Cuidado Centrado na Familia nas suas praticas profissionais? Nao

(Por qué? Quais as dificuldades, limites, barreiras?); Sim (Como? Em quais momentos?). O
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que dificulta o relacionamento do enfermeiro(a) com a familia? Quais as repercussdes
identificadas por vocé na crianga e na familia? Como vocé se sente em relagdo a esse cuidado
centrado na crianca e na familia?

FAMILIAS

e Perguntas de caracterizacdo da crianga e da familia: “genograma” (idade, escolaridade,
funcdo (trabalho/estudo), condi¢do de saude/doenca).

e Perguntas voltadas a compreensao da experiéncia:

“Conte-me como tem sido para vocé (s) a relacdo de cuidado desenvolvida
pelo/com o enfermeiro, desde a descoberta do diagndstico do seu filho(a) até hoje?”.

Perguntas Intermediarias:

Vocé(s) se sente(m) acolhidos, cuidada(os) pelo enfermeiro (a)? De que forma? O que
vocé mais valoriza no cuidado do enfermeiro(a) com a familia? O que mais sente falta no
cuidado do enfermeiro(a) com a familia?
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar voluntariamente do projeto de pesquisa
intitulado como “Cuidado Centrado na Familia de Criancas em Condicdo Crénica:
Perspectivas de Enfermeiros e Familias nos Diferentes Contextos de Atengdo a Saude”, sob a
responsabilidade e orientacdo 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 Tayna Bezerra Alves.

O objetivo desta pesquisa é descrever como o cuidado centrado na familia é
desenvolvido na prética na perspectiva de enfermeiros e familias em diferentes contextos de
cuidado a crianca com doenca cronica. Como também identificar o conhecimento dos
enfermeiros e a presenca dos atributos que utilizam na pratica clinica.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa e lhe asseguramos que seu nome ndo aparecerd sendo mantido o mais rigoroso sigilo
pela omissdo total de quaisquer informac6es 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 criangas com condi¢des crénicas. A entrevista sera realizada
no local onde acharem melhor, de modo reservado e periodo que ndo interfira em suas
funcBes. A entrevista possui um tempo estimado de 20 minutos para sua realizagéo.

Ao participar dessa pesquisa vocé pode ndo se sentir seguro ou confortavel em
compartilhar fatos de sua rotina de trabalho, porém toda informacdo obtida serd mantida em
sigilo, usada apenas para fins académicos e sem qualquer identificacdo dos participantes. Se
optar por participar, estard contribuindo para compreensdo das praticas de enfermagem e,
consequentemente, para 0 avango desta.

O(a) Senhor(a) pode se recusar a responder (ou participar de qualquer procedimento)
qualquer questdo que Ihe traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa
em qualguer momento sem nenhum prejuizo para o(a) senhor(a). Sua participacdo é
voluntéria, isto é, ndo ha pagamento por sua colaboracéo.

Todas as despesas que o(a) senhor(a) tiver relacionadas diretamente ao projeto de
pesquisa (tais como, passagem para o local da pesquisa, alimentacdo 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) devera buscar ser indenizado, obedecendo-se as disposicdes 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 davida em relacdo a pesquisa, por favor telefone para:
Tayna Bezerra Alves 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 funcdo é defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua
integridade e dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.
As duvidas com relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa
podem ser esclarecidos pelo telefone (61) 3107-1947 ou do e-mail cepfs@unb.br ou



mailto:alinesilveira@unb.br
mailto:cepfs@unb.br

77

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

Tayna Bezerra Alves Aline Oliveira Silveira
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar voluntariamente do projeto de pesquisa
intitulado como “Cuidado Centrado na Familia de Criangas em Condicdo Cronica:
Perspectivas de Enfermeiros e Familias nos Diferentes Contextos de Aten¢do a Saude”, Sob a
responsabilidade e orientacdo da pesquisadora Aline Silveira, professora do Departamento de
Enfermagem da Universidade de Brasilia. O projeto faz parte de um Trabalho de Concluséo
de Curso de Enfermagem desenvolvido pela estudante Tayna Bezerra Alves.

O objetivo desta pesquisa é descrever como o cuidado centrado na familia é
desenvolvido na pratica na perspectiva de enfermeiros e familias em diferentes contextos de
cuidado & crianga com doenga crbnica. Como também identificar o conhecimento dos
enfermeiros e a presenca dos atributos que utilizam na pratica clinica.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa e lhe asseguramos que seu nome nao aparecera sendo mantido o mais rigoroso sigilo
pela omissdo total de quaisquer informacgdes 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 suas experiéncias pessoais, sobre como avalia a relacdo de
cuidado desenvolvida pelo/com o enfermeiro. A entrevista sera realizada no local onde
acharem melhor, de modo reservado. A entrevista possui um tempo estimado de 20 minutos
para sua realizacéo.

A participacdo ndo é obrigatéria e ndo ha influéncia deste estudo com o atendimento
ofertado em nenhuma instituicdo de satde que esta familia seja atendida.

Ao participar dessa pesquisa vocé pode ndo se sentir seguro ou confortavel em
compartilhar fatos de pessoais de sua vida, porém toda informacéo obtida sera mantida em
sigilo, usada apenas para fins académicos e sem qualquer identificacdo dos participantes. Se
optar por participar, estara contribuindo para compreensdo das praticas de enfermagem e,
consequentemente, para o avango desta.

O(a) Senhor(a) pode se recusar a responder (ou participar de qualquer procedimento)
qualquer questdo que Ihe traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa
em qualqguer momento sem nenhum prejuizo para o(a) senhor(a). Sua participacdo €
voluntaria, isto é, ndo ha pagamento por sua colaboracdo, assim como também ndo é
obrigatéria e ndo ha influéncia deste estudo com o atendimento ofertado em nenhuma
instituicdo de saude que esta familia seja atendida.

Todas as despesas que o(a) senhor(a) tiver relacionadas diretamente ao projeto de
pesquisa (tais como, passagem para o local da pesquisa, alimentacdo 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) devera 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 seréo
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 relacdo a pesquisa, por favor telefone para:
Tayna Bezerra Alves 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 fungéo é defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua
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integridade e dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.
As davidas com relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa
podem ser esclarecidos pelo telefone (61) 3107-1947 ou do e-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

Tayna Bezerra Alves Aline Oliveira Silveira
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APENDICE D - Termo de Autorizacdo para Utilizacdo de Imagem e Som de Voz
para fins de pesquisa

Eu, '

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

participante/entrevistado(a) no projeto de pesquisa intitulado como “Cuidado Centrado na
Familia de Criancas em Condicdo Cronica: Perspectivas de Enfermeiros e Familias nos
Diferentes Contextos de Atencgdo a Saude” sob responsabilidade de Aline Oliveira Silveira e

da aluna pesquisadora Tayna Bezerra Alves, vinculadas a Universidade de Brasilia.

Minha imagem e som de voz podem ser utilizadas apenas para andlise 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 atividades
vinculadas ao ensino e a pesquisa explicitadas acima. Tenho ciéncia também de que a guarda
e demais procedimentos de seguranca com relacdo as imagens e sons de voz sdo 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 ficarda 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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ANEXO A — Parecer de aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
(CEP) da Faculdade de Ciéncias da Saude (FS) da Universidade de Brasilia (UNB)

UNB - FACULDADE DE
CIENCIAS DA SAUDE DA W
UNIVERSIDADE DE BRASILIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CUIDADO CENTRADO NA FAMILIA DE CRIANGAS EM CONDIGAO CRONICA:
PERSPECTIVAS DE ENFERMEIROS E FAMILIAS NOS DIFERENTES CONTEXTOS
DE ATENGCAO A SAUDE

Pesquisador: ALINE OLIVEIRA SILVEIRA

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 00358818.1.0000.0030

Instituicdo Proponente: Faculdade de Ciéncias da Satude da Universidade de Brasilia
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.052.508

Apresentacao do Projeto:

“Resumo:

O aumento das condigdes crénicas na Infancia configura-se como uma tendéncia epidemiolégica. Como
consequéncia, um numero cada vez mais expressivo de criangas e familias sofrem com as mudangas
impostas pela condigdo de cronicidade. Essa realidade demanda uma reorganizagao dos servigos e praticas
de salide de modo de atender as necessidades das criangas e familias. Nesse contexto, o cuidado centrado
na famllia configura-se como um modelo capaz de garantir o apoio continuo, com foco na adaptagéo e na
promogéo da qualidade de vida familiar. Assim, tem-se como objetivo geral: descrever como o cuidado
centrado na familia € desenvolvido na pratica na perspectiva de enfermeiros e familias em diferentes
contextos de cuidado a crianga em condi¢cdo crénica, e como objetivos especificos: identificar o
conhecimento dos enfermeiros sobre a abordagem de Cuidado Centrado na Familia (CCF); identificar a
presenga dos atributos do cuidado centrado na famflia na pratica dos enfermeiros nos diferentes contextos
de cuidado & crianga com doenga crénica; identificar fragilidades/dificuldades e avangos no cuidado
centrado na familia em diferentes contextos de cuidado a crianga com doenga crénica. Metodologia:
pesquisa transversal de abordagem qualitativa-interpretativa. Este estudo sera realizado com
enfermeiros(as), que prestam assisténcia em servigos de pediatria na atengcado primaria a saude,
ambulatorial e hospitalar; e com familias de criangas em condigdes cronicas. A estratégia de coleta de
dados sera

Endereco: Faculdade de Ciéndas da Salde - Campus Darcy Ribeiro

Bairro: Asa Norie CEP; 70910-900

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (61)3107-1947 E-mall: cepfsunb@gmal com
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CIENCIAS DA SAUDE DA w
UNIVERSIDADE DE BRASILIA

Contruacio do Pamcer: 3052508

a entrevista aberta em profundidade. Neste estudo, foram listadas duas questdes norteadoras para facilitar a
narrativa dos enfermeiros: “Vocé incorpora os elementos do Cuidado Centrado na Familia nas praticas
profissionais? Por que? Como? Quais as repercussdes identificadas?” e para as familias: “Como avalia a
relagdo de cuidado desenvolvida pelo/com o enfermeiro?”. A analise dos dados seguird o método de
Pesquisa de Narrativas sustentada pelo referencial tedrico do Interacionismo Simbélico. Resultados
esperados: a compreensao de como o cuidado centrado na familia é implementado na prética clinica, nos
diferentes contextos de atengdo salde da crianga em condigdo cronica, permitira elencar os desafios
enfrentados pelos enfermeiros(as) e pelas familias, os avangos e beneficios evidenciados nessa relagao de
cuidado. Espera-se fornecer elementos tedricos que retratem a pratica do enfermeiro a criangas em
condigdo de cronicidade e que fundamentem estratégias de promogéo do cuidado centrado na familia.”

"Metodologia Proposta: O presente estudo sera realizado com enfermeiros(as), que prestam assisténcia em
servigos de pediatria na atencao primaria a saide, ambulatorial e hospitalar; e com familias de criangas com
condi¢oes cronicas. A captagao dos participantes se dara nos servigos de Pediatria Clinica e Ambulatorial
do Hospital Universitario de Brasilia (HUB) e na Ateng&o Primaria a Saude, na Unidade Basica de Salde
n“12 da Samambaia, localizadas no Distrito Federal. Os(as) enfermeiros(as) serdo identificados e abordados
em seu local de trabalho. E os familiares serdo abordados durante os acompanhamentos das criangas nos
diferentes contextos de atencao a saude (hospitalar, ambulatorial e atengao primaria). Para a captagao dos
familiares, a pesquisadora ira identificar junto aos profissionais do servigo as criangas hospitalizadas que
atendem aos critérios da pesquisa. No servico ambulatorial e na aten¢@o primaria sera realizado um
levantamento junto ao setor de agendamento para saber os dias e horarios de consultas das criangas com
condigbes cronicas. Apos a identificagao dos potenciais participantes da pesquisa, a pesquisadora ira se
apresentar e fazer o convite para a participacao, explicando a tematica, os objetivos, o desenho prospectado
e as principais contribuigbes do estudo. Frente a sinalizagdo de aceite, serd agendada a entrevista conforme
as preferéncias (de data, horario e local) dos enfermeiros(as) e dos familiares.0 método de coleta de dados
sera a entrevista aberta em profundidade. Essa estratégia destina-se a alcangar as vivencias dos
participantes, e como ndo sao ferramentas estruturadas, propiciam a abordagem em profundidade dos
aspectos individuais e especificos relacionando-se ao contexto em que o participante esta inserido.
Caracterizada por explorar questdes relacionadas as individualidades e especificidades do campo e das
experiéncias

Endereco: Faculdade de Ciéncias da Salde - Campus Darcy Ribewro

Bairro: Asa Norte CEP: 70910900

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (61)3107-1947 E-mall: cepfsunb@gmai.com
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Continuagiic do Parecer: 3.052.508

vivenciadas pelos participantes, esse metodo demonstra ser um essencial instrumento para a realizagao de
pesquisés qualitativas. Ao mesmo tempo que as narrativas propiciam o relato de experiéncias de vida dos
participantes, estao associadas a contextos sécio histéricos, portanto, o intuito de se utilizar esse método
ndo serve apenas para exposicdo das experiéncias vivenciadas pelos participantes, mas também um forma
de compreender os contextos em que as historias relatadas foram constituidas e os fatores que interferem
provocando mudangas e estimulam as agdes dos informantes (MUYLAERT et al, 2014). Com isso, a
utilizagao desse método ird nos trazer esse aprofundamento das experiéncias vividas pelas familias de
criangas com doengas cronicas e enfermeiros acerca da abordagem de cuidado centrado na familia.
Portanto, serdo utilizadas as seguintes perguntas norteadoras para facilitar a narrativa dos enfermeiros:
“Vocé incorpora os elementos do Cuidado Centrado na Familia nas praticas profissionais? Por que? Como?
Quais as repercussoes identificadas?” e para as familias: “Como avalia a relagdo de cuidado desenvolvida
pelo/com o enfermeiro?”. Perguntas intermediarias poderdo ser elaboradas ao longo da entrevista com o
intuito de aprofundar a compreensao de enfermeiros e familias. O registro dos dados sera por meio de
gravagdes em dispositivo audio para facilitar a compreensao e analise dos dados sem perdas significativas,
e transcritas na Integra. Em termos de amostra, sera utilizado o método de saturagéo dos dados, que é
utilizado constante em pesquisas qualitativas, e caracterizado como a suspensao na incorporagao de novos
participantes a pesquisa quando os dados obtidos ndo possulrem mais informagtes relevantes ou caso
forem repetidos, n&o sendo pertinente permanecer na coleta dos dados (FONTANELLA, RICAS e TURATO,
2008)."

"Critério de Inclusdo: Para os enfermeiros, os critérios de inclusdo utilizados serdo: ser enfermeiro (a)
assistencial e estar nos servigos de pediatria por um periodo de tempo igual ou superior a 1 ano; ter vinculo
efetivo com o servico e instituicao; ter ou nao formagao especializada em pediatria. Para os familiares os
critérios de inclusdo serdo: ser familiar significativo, compreendido como aquele que tem vinculos afetivos
fortes com a crianga, que convivem com ela e participam do seu cuidado cotidiano; ter idade superior a 18
anos; tempo de diagnostico da crianga superior a 1 ano; e a idade da crianga ser entre 1 e 12 anos.
Critério de Exclus&o: Os critérios de exclusdo serdo: ser enfermeiro (a) gestor, temporario ou substituto nos
servigos de pediatria designados como locais do estudo. Serdo excluidos os familiares que apresentarem
condigdes psiquicas ou cognitivas que os Impossibilitem de participar da pesquisa.”

Endereco: Faculdade de Cincias da Salde - Campus Darcy Ribeiro

Bairro: Asa Norte CEP: 70.910-900

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone  (61)3107-1847 E-mall: cepBunb@gmal com
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Serdo incluidos 15 enfermeiros e 15 familiares na pesquisa.

Objetivo da Pesquisa:

"Objetivo Primario;

Descrever como o cuidado centrado na familia € desenvolvido na pratica na perspectiva de enfermeiros e
familias em diferentes contextos de cuidado a crianga em condigdo cronica.

Objetivo Secundario:

Identificar o conhecimento dos enfermeiros sobre a abordagem de Cuidado Centrado na Familia (CCF),
Identificar a presencga dos atributos do cuidado centrado na familia na pratica dos enfermeiros nos diferentes
contextos de cuidado a crianga com doenga cronica,

Identificar fragilidades/dificuldades e avangos no cuidado centrado na familia em diferentes contextos de
cuidado a crianga com doenga cronica.”

Avalia¢ao dos Riscos e Beneficios:

"Riscos:

Os riscos referentes a aplicagdo da pesquisa utilizando-se essa metodologia, ndo estao ligados a dimensao
fisica, porém, podemos prever a possibilidade de danos emocionais nos participantes, como o sentimento
de intimidagao, desconfortos e constrangimentos ao responderem as perguntas, pois os questionamentos
referem-se a assuntos que levam os mesmos a compartilharem aspectos pessoais e privativos de suas
vidas. Para minimizar tais riscos, no processo da pesquisa sera garantida a privacidade, o respeito a
individualidade e aos sentimentos e manifestagbes de desconforto dos participantes. Sempre que isso for
observado a entrevista sera interrompida e sera dada a liberdade para o participante decidir se quer ou ndo
responder, se ausentar, interromper, continuar ou ndo sua participagao.

Beneficios:

Dentre os beneficios indiretos dos resultados deste estudo destaca-se o potencial de compreender o
conhecimento e as praticas do enfermeiro (as) numa perspectiva de cuidado centrado na famflia de criangas
com condigbes cronicas, bem como compreender as principais necessidades destas familias que sdo ou
poderdo ser atendidas por meio do cuidado de enfermagem. Acrescenta-se que este estudo permitira maior
reflexdo sobre a tematica com potencial de transformagéo e qualificacdo das praticas profissionais dos
enfermeiros, considerando a familia como foco do cuidado.”

Endereco: Faculdade de Ciénaas da Sadde - Campus Darcy Ribeiro

Balrro: Asa Norle CEP: 70910-900

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefona:  (61)3107-1947 E-mall; cepfsunb@gmail com
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Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de projeto de Iniciagdo Cientifica e de Trabalho de Conclusdo de Curso de Graduagéo do
Departamento de Enfermagem da FS/UnB, da estudante Tayna Bezerra Alves sob orientagao da Profa. Dra.
Aline Oliveira Silveira,

O projeto possui todos os itens necessarios para analise ética por este CEP.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoéria:
Em reposta ao parecer 2.974.779 foram acrescentados os seguintes documentos:

Informagdes Basicas do Projeto: "PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1190737 pdf* posado em
3110/2018;

TCLEs: "TCLEFamiliasProjetoCCF311020018corrigido.doc” para as familias e
"TCLEEnfermeirosProjetoCCF31102018corrigido.doc™ para os enfermeiros em 31/10/2018;

Carta de resposta as pendéncias apontadas pelo CEP: "CartaRespPendenciasCEPFS31102018.doc" e
"CartaRespPendenciasCEPFS31102018.pdf* postadas em 31/10/2018.

Recomendagodes:
N3o se aplicam.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Analise das respostas as pendéncias emitidas pelo parecer consubstanciado no. 2.974.779:

1. Incluir a Unidade de Saude 12 de Samambaia como Centro Coparticipante na Plataforma Brasil, para
que, uma vez que a pesquisa seja aprovada pelo CEP/FS, esta possa ser encaminhada automaticamente
pela Plataforma Brasil para avaliagdo pelo CEP-FEPECS. RESPOSTA/ANALISE: A Unidade de Saude 12
fol incluida como centro coparticipante na Plataforma. PENDENCIA ATENDIDA.

2. Quanto aos TCLEs:

2.1 Apresentar modelos de TCLEs especifico para a SES/DF como instituigdo coparticipante diponivel em
https://fs.unb.br/cep/modelos-de-documentos.

RZSPOSTA/ANALISE: os TCLEs foram adequados para o modelo da SES-DF. PENDENCIA ATENDIDA.,

Endereco: Faculdade de Ciéndas da Saide - Campus Darcy Ribeiro

Bairro: Asa Nore CEP: 70.910-900

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (61)3107-1947 E-mall: cepfsunb@gmal com



UNB - FACULDADE DE
CIENCIAS DA SAUDE DA
UNIVERSIDADE DE BRASILIA

Contruagio do Paecer: 3.052.508

86

Qo

2.2 Inserir campo para rubricas da pesquisadora e do participante na primeira pagina (Res. CNS 466/2012,

item IV.5.d).

RESPOSTA/ANALISE: Foi inserido o campo para rubricas. PENDENCIA ATENDIDA.

2.3 Para preservar a integridade do documento, solicita-se inserir numeragao nas paginas (pagina 1 de 2,

Pagina 2 de 2),

RESPOSTA/ANALISE: Foi inserida a numeragéo solicitada. PENDENCIA ATENDIDA.

Conclusdo: Todas as pendéncias foram atendidas. Nao ha dbices éticos para a realizagdo deste projeto.
Protocolo de pesquisa esta em conformidade com a Resolugdo CNS 466/2012 e Complementares.

Consideracoes Finais a critério do CEP:
De acordo com a Resolugdo 466/12 CNS, itens X.1.- 3.b. e XI.2.d, os pesquisadores responsaveis deverao
apresentar relatérios parcial semestral e final do projeto de pesquisa, contados a partir da data de
aprovagao do protocolo de pesquisa. O inicio das atividades de coleta dos dados do projeto devem aguardar
a aprovagao do projeto pelo CEP da instituicdo coparticipante, se for o caso.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informacoes Basicas| PB_INFORMACOES BASICAS DO _P | 31/10/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1190737 pdf 18:17:01
TCLE/ Termos de | TCLEFamiliasProjetoCCF311020018cor| 31/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
Assentimento / rigido.doc 18:16:43 |SILVEIRA
Justificativa de

|Auséncia
TCLE/ Termos de | TCLEEnfermeirosProjetoCCF31102018¢] 31/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
Assentimento / orrigido.doc 18:16:31 | SILVEIRA
Justificativa de
|Auséncia
Outros CartaRespPendenciasCEPFS31102018.| 31/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
doc 18:15:28 |SILVEIRA
Outros CartaRespPendenciasCEPFS31102018.] 31/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
pdf 18:15:14 _|SILVEIRA
Projeto Detalhado / | ProjetoCCF041018.docx 04/10/2018 |[ALINE OLIVEIRA Aceito
Brochura 16:19:24 | SILVEIRA
vestigador

Endereco: Faculdade de Ciéncias da Salde - Campus Darcy Ribewo

Bairro: Asa Norle
UF: DF
Telefone:

CEP: 70.910-800

Municipio: BRASILIA
(61)3107-1947

E-mall: cepfsunb@gmai.com
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TCLE/ Termosde | TermoUsodeSomimagemProjetoCCF04 | 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
Assentimento / 1018.docx 16:18:14  [SILVEIRA
Justificativa de
| Auséncia
Orgamento Orcamento.docx 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
16:17:16 | SILVEIRA
Cronograma cronograma.docx 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
16:17:00 | SILVEIRA
Outros 7CurriculoTaynaBezerraAlves. pdf 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
16:04:05 | SILVEIRA
Outros 6CurriculoAlineQliveiraSilveira, pdf 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
16:03:56 | SILVEIRA
Outros 5TermoRespCompromPesq_ProjetoCC | 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
F041018.pdf 16:03:16 | SILVEIRA
Outros 5TermoRespCompromPesq_ProjetoCC | 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
F041018.doc _ _ 16:03:01__ | SILVEIRA
Outros 4TermoConcordanciaSESProjetoCCF04| 04/10/2018 [ALINE OLIVEIRA Aceito
1018.pdf 16:02:46 | SILVEIRA
Qutros 4TermoConcordanciaSESProjetoCCF04| 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
1018.doc 16:02:28 | SILVEIRA
Outros 3TermoCienciaHUBProjetoCCF041018. | 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
pdf 16:02:09 | SILVEIRA
Outros 3TermoCienciaHUBProjetoCCF041018. | 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
doc 16:01:56 | SILVEIRA
Outros 2TermodeConcordanciaHUBprojetoCCF| 04/10/2018 [ALINE OLIVEIRA Acelto
041018 pdf 16:01:44 |SILVEIRA
Outros 2TermodeConcordanciaHUBprojetoCCF | 04/10/2018 [ALINE OLIVEIRA Aceito
041018.doc 16:01:30 [ SILVEIRA
Outros 1cartadeencaminhamentodoprojetoCCF | 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
041018.pdf 16:00:44 | SILVEIRA
Outros 1cartadeencaminhamentodoprojetoCCF | 04/10/2018 [ALINE OLIVEIRA Aceito
041018.docx 16:00:32__ | SILVEIRA
Folha de Rosto 1FolhadeRostoProjetoCCF041018.pdf | 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
16:00:12 | SILVEIRA
Situacdo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

Enderego; Facudade de

Bairro: Asa Norle
UF: DF
Telefone: (61)3107-1047

Ciénoas da Salde - Campus Darcy Ribeiro
CEP: 70910-900

Municipio: BRASILIA

E-mall: cepfsunb@gmai com
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BRASILIA, 03 de Dezembro de 2018

Assinado por:
Keila Elizabeth Fontana
(Coordenador(a))

Endereco: Facuidade de C¥ndas da Saide - Campus Darcy Ribeiro

Bairro: Asa Norie CEP: 70910-900

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (61)3107-1947 E-mall: cepfsunb@gmal com
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ANEXO B - Parecer de aprovagio do Comite de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
(CEP) da Fundacao de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude (FEPECS) da
Secretaria de Saude do Distrito Federal (SES-DF)

FUNDAGAO DEENSINOE
e reemmne. PESQUISA EM CIENCIAS DA 4G Q815G orme
— SAUDE/ FEPECS/ SES/ DF

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituicdo Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CUIDADO CENTRADO NA FAMILIA DE CRIANGAS EM CONDICAO CRONICA:
PERSPECTIVAS DE ENFERMEIROS E FAMILIAS NOS DIFERENTES CONTEXTOS

DE ATENCAO A SAUDE
Pesquisador: ALINE OLIVEIRA SILVEIRA
Area Tematica:
Versdo: 2

CAAE: 00358818.1.3002.5553
Instituicdo Proponente: DISTRITO FEDERAL SECRETARIA DE SAUDE
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.124.541

Apresentacao do Projeto:
Trata-se de projeto de Instituigao Proponente UNB - Somos coparticipante.
Parecer de aprovagao do CEP/UNB - Numero do Parecer: 3.052.508

"Este estudo sera realizado com enfermeiros(as), que prestam assistencia em servicos de pediatria na
atencao primaria a saude, ambulatorial e hospitalar; @ com familias de criancas em condicoes cronicas. A
estrategia de coleta de dados sera a entrevista aberta em profundidade. Neste estudo, foram listadas duas
questoes norteadoras para facilitar a narrativa dos enfermeiros: “Voce incorpora os elementos do Cuidado
Centrado na Familia nas praticas profissionais? Por que? Como? Quais as repercussoes identificadas?” e
para as familias: *Como avalia a relacao de cuidado desenvolvida pelo/com o enfermeiro?”. A analise dos
dados seguira o metodo de Pesquisa de Narrativas sustentada pelo referencial teorico do Interacionismo
Simbolico. Resultados esperados: a compreensao de como o cuidado centrado na familia e implementado
na pratica clinica, nos diferentes contextos de atencao a saude da crianca em condicao cronica, permitira
elencar os desafios enfrentados pelos enfermeiros(as) e pelas familias, os avancos e beneficios
evidenciados nessa relacao de cuidado. Espera-se fornecer elementos teoricos que retratem a pratica do
enfermeiro a criancas em condicao de cronicidade e que fundamentem estrategias de promocao do cuidado
centrado na familia.”

Enderego: SMHN 2 Qd 501 BLOCO A - FEPECS

Bairro: ASA NORTE CEP: 70.710-904

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (51)2017-2127 E-mall: comitedeetica secretana@gmai com
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Contruagio do Pamcer: 3.124 541

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo primario:

Descrever como o cuidado centrado na familia e desenvolvido na pratica na perspectiva de enfermeiros e
familias em diferentes contextos de cuidado a crianca em condicao cronica.

Objetivo Secundario:

Identificar o conhecimento dos enfermeiros sobre a abordagem de Cuidado Centrado na Familia (CCF),
Identificar a presenca dos atributos do cuidado centrado na familia na pratica dos enfermeiros nos diferentes
contextos de cuidado a crianca com doenca cronica;ldentificar fragilidades/dificuldades e avancos no
cuidado centrado na familia em diferentes contextos de cuidado a crianca com doenca cronica.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
InformagQes retiradas da PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_PROJETO_1269520.pdf 27/12/2018
18:53:29.

"Riscos:

Os riscos referentes a aplicacao da pesquisa utilizando-se essa metodologia, nao estao ligados a dimensao
fisica, porem, podemos prever a possibilidade de danos emocionais nos participantes, como o sentimento de
intimidacao, desconfortos e constrangimentos ao responderem as perguntas, pois os questionamentos
referem-se a assuntos que levam os mesmos a compartiharem aspectos pessoais e privativos de suas
vidas. Para minimizar tais riscos, no processo da pesquisa sera garantida a privacidade, o respeito a
individualidade e aos sentimentos e manifestacoes de desconforto dos participantes. Sempre que isso for
observado a entrevista sera interrompida e sera dada a liberdade para o participante decidir se quer ou nao
responder, se ausentar, interromper, continuar ou nao sua participacao.

Beneficios:

Dentre os beneficios indiretos dos resultados deste estudo destaca-se o potencial de compreender o
conhecimento e as praticas do enfermeiro (as) numa perspectiva de cuidado centrado na familia de criancas
com condicoes cronicas, bem como compreender as principals necessidades destas familias que sao ou
poderao ser atendidas por meio do cuidado de enfermagem. Acrescenta-se que este estudo permitira maior
reflexao sobre a tematica com potencial de transformacao e qualificacao das praticas profissionais dos
enfermeiros, considerando a familia como foco do cuidado.”

Endereco: SMHN 2 Qd 501 BLOCO A - FEPECS

Bairro: ASA NORTE CEP: 70,710-904

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (61)2017-2127 E-mall: comitedestica secretaria@gmai.com
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Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de projeto de Iniciacao Cientifica e de Trabalho de Conclusao de Curso de Graduacao do
Departamento de Enfermagem da FS/UnB, da estudante Tayna Bezerra Alves sob orientacao da Profa. Dra.
Aline Oliveira Silveira.

“Criterio de Inclusao: Para os enfermeiros, os criterios de inclusao utilizados serao: 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 instituicao; ter ou nao formacao especializada em pediatria. Para os familiares os
criterios de inclusao serao: ser familiar significativo, compreendido como aquele que tem vinculos afetivos
fortes com a crianca, que convivem com ela e participam do seu cuidado cotidiano, ter idade superior a 18
anos; tempo de diagnostico da crianca superior a 1 ano; e a idade da crianca ser entre 1 e 12 anos. Criterio
de Exclusao: Os criterios de exclusao serao: ser enfermeiro (a) gestor, temporario ou substituto nos servicos
de pediatria designados como locals do estudo. Serao excluidos os familiares que apresentarem condicoes
psiquicas ou cognitivas que os impossibilitem de participar da pesquisa.”

Amostra - 15 familiares e 15 enfermeiros.

Consideracdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Foram apresentados:

1. folha de rosto: postado em

2. Termo de anuéncia: TermoConcordanciaSESProjetoCCF041018.pdf 04/10/2018 15:02:46 E
TermodeConcordanciaHUBprojetoCCF041018.pdf 04/10/2018 15:01:44

3. carta de apresentagdo do projeto: cartadeencaminhamentodoprojetoCCF041018 pdf 04/10/2018 15:00:44
4. Termo de responsabilidade do pesquisador: TermoRespCompromPesq_ProjetoCCF041018.pdf
04/10/2018 15:03:16

5. Projeto (brochura): ProjetoDetalhadoVersao27122018.docx - 27/12/2018 18:51:03

6. Curriculo dos pesquisadores (Camila e Jose Kffuri) - postado em

7. TCLE - TermoUsodeSomimagemProjetoCCF041018.docx - 04/10/2018 15:18:14

7.1 TCLEFamiliasVersao27122018.doc 27/12/2018 18:51:43 - CONTATO CEP INCORRETO

7.2 TCLEEnfermeirosVersao27122018.doc 27/12/2018 18:51:28 - CONTATO CEP INCORRETO

8. Cronograma: coleta de dados 01/02 a 31/04/19.

9. Instrumento de coleta de dados — retirado da Brochura: ANEXO | — Roteiro Orientador da Coleta

Endereco: SMHN 2 Qd 501 BLOCO A - FEPECS

Bairro: ASA NORTE CEP: 70.710-904

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (51)2017-2127 E-mall: comitedeetica secretaria@gmal.com
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de Dados. DEFERIDO.
10. Orgamento.: PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1269520.pdf 27/12/2018 18:53:29. -
JEFERIDO.

Recomendacdes:
Corrigir o contato do CEP/Fepecs, pois o telefone estd desatualizado e incluir o e-mail do CEP Fepecs
:ambém. (Ver modelo do TCLE na pagina da Fepecs/comite de etica).

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
?rojeto Aprovado.

O pesquisador assume o compromisso de garantir o sigilo que assegure o anonimato e a privacidade dos
oarticipantes da pesquisa e a confidencialidade dos dados coletados. Os dados obtidos na pesquisa
deverdo ser utilizados exclusivamente para a finalidade prevista no seu protocolo.

O pesquisador devera encaminhar relatorio parcial e final de acordo com o desenvolvimento do projeto da
nesquisa, conforme Resolugdo CNS/MS n® 466 de 2012,

O presente Parecer de aprovacgdo tem validade de até dois anos, mediante apresentagao de relatorios
sarcials, e apos decorrido esse prazo, caso necessario, devera ser apresentada emenda para prorrogagao
do cronograma,

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

92

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informacdes Basicas| PB_INFORMAGOES BASICAS DO P | 27/12/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1269520 .pdf 18:53:29
Cronograma CronogramaVersao27122018.docx 27112/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito

18:51:59 | SILVEIRA

TCLE/ Termosde | TCLEFamiliasVersao27122018.doc 27/12/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito

Assentimento / 18:51:43 |SILVEIRA
Justificativa de
o

u
TCLE/ Termos de | TCLEEnfermeirosVersao27122018.doc | 27/12/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito

Assentimento / 18:51:28 |SILVEIRA
Justificativa de

Auséncia

Endereco; SMHN 2 Qd 501 BLOCO A-FEPECS

Bairro: ASA NORTE CEP: 70.710-904

UF: DF Municipio; BRASILIA

Telefone: (61)2017-2127 E-mall: comitedeetica secretaria@gmailcom
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Projeto Detalhado / |ProjetoDetalhadoVersao27122018.docx | 27/12/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito

Brochura 18:51:.03 | SILVEIRA

|Investigador

Outros CartaRespostaPendenciasProjetoCuida | 27/12/2018 [ALINE OLIVEIRA Aceito
doCentradoFamiliaVersao27122018.doc| 18:50:49 |SILVEIRA

Outros CartaRespostaPendenciasProjetoCuida | 27/12/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
doCentradoFamiliaVersao27122018.pdf |  18:50:07 |[SILVEIRA

TCLE / Termos de | TCLEFamiliasProjetoCCF311020018cor| 31/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito

Assentimento / rigido.doc 18:16:43 |SILVEIRA

Justificativa de

[Auséncia

TCLE/ Termos de | TCLEEnfermeirosProjetoCCF31102018¢ 31/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito

Assentimento / orrigido.doc 18:16:31 | SILVEIRA

Justificativa de

Auséncia - _

Outros CartaRespPendenciasCEPFS31102018,| 31/10/2018 [ALINE OLIVEIRA Aceito
doc 18:15:28 | SILVEIRA

Outros CartaRespPendenciasCEPFS31102018.| 31/10/2018 [ALINE OLIVEIRA Aceito
pdf 18:15:14 | SILVEIRA

Projeto Detalhado / | ProjetoCCF041018.docx 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito

Brochura 16:19:24 | SILVEIRA

Investigador = — —

TCLE/ Termos de | TermoUsodeSomImagemProjetoCCF04 | 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito

Assentimento / 1018.docx 16:18:14 | SILVEIRA

Justificativa de

|Auséncia

Outros 7CurriculoTaynaBezerraAlves. pdf 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito

16:04:05 | SILVEIRA
Outros 6CurriculoAlineOliveiraSilveira. pdf 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
16:03:56 | SILVEIRA

Outros 5TermoRespCompromPesq_ProjetoCC | 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
F041018.pdf 16:03:16 | SILVEIRA

Outros 5TermoRespCompromPesq _ProjetoCC | 04/1(0/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
F041018.doc 16:03:01 | SILVEIRA

Outros 4TermoConcordanciaSESProjetoCCF04| 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
1018 pdf 16:02:46 | SILVEIRA

Qutros 4TermoConcordanciaSESProjetoCCF04| 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
1018.doc 16:02:28 | SILVEIRA

Outros 3TermoCienciaHUBProjetoCCF041018. | 04/10/2018 [ALINE OLIVEIRA Aceito
pdf 16:02:09 | SILVEIRA

Outros 3TermoCienciaHUBProjetoCCF041018. | 04/10/2018 [ALINE OLIVEIRA Aceito
doc 16:01:56 | SILVEIRA

Outros 2TermodeConcordanciaHUBprojetoCCF | 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
041018.pdf 16:01:44 | SILVEIRA

Outros 2TermodeConcordanciaHUBprojetoC 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito

Enderego: SMHN 2 Qd501 BLOCO A-FEPECS

Bairro: ASA NORTE
UF: DF
Telefone:

CEP: 70.710-904

Municipio: BRASILIA
(6112017-2127

E-mall: comitedeetica secretana@gmailcom
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Outros CF041018.doc 16:01:30 [SILVEIRA Aceito

Outros icartadeencaminhamentodoprojetoCCF | 04/10/2018 [ALINE OLIVEIRA Aceito
041018.pdf 16:00:44  [SILVEIRA

Outros icartadeencaminhamentodoprojetoCCF | 04/10/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
041018.docx 16:00:32  [SILVEIRA

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

BRASILIA, 29 de Janeiro de 2019

Assinado por:
DILLIAN ADELAINE CESAR DA SILVA
(Coordenador{a))
Endereco: SMHN 2 Qd 501 BLOCO A - FEPECS
Bairro: ASA NORTE CEP: 70710904

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (61)2017-2127 E-mall: comitedestica secretania@gmail.com



