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Impacto na vida de maes cuidadoras de criancas com doenca cronica

Impact on mothers’ lives of caring for children with chronic illnesses

Impacto en la vida de madres cuidadoras de nifios con enfermedad crénica

Maria Francilene Leite Colesante'; Isabelle Pimentel Gomes"; Jairo Domingos de Morais™; Neusa Collet'

RESUMO: Estudo de abordagem qualitativa que objetivou apreender o impacto da doenca cronica de um filho na vida da
mde cuidadora. Foram entrevistadas cinco maes, no periodo de janeiro a margo de 2010, cujos filhos com doenca cronica
estavam hospitalizados na clinica pediatrica de um hospital piblico da Paraiba. A analise seguiu os principios da interpretagao
tematica dos discursos maternos e foi possivel identificar que o diagnéstico é a fase mais dificil para a mae, ocasionando
impactos diversos em sua vida. Estes permanecem no cotidiano da doenga e estdo associados as mudancas no estilo de vida
da mae e no relacionamento social. A espiritualidade contribui para a adaptagdo e a experiéncia da doenca gera aprendi-
zados importantes nos modos como as maes conduzem suas vidas. Evidenciar o que é singular, considerando os aspectos
biopsicossociais e espirituais, contribui para a mudanga do paradigma vigente rumo a atengao integral.

Palavras-Chave: Enfermagem pediatrica; doenga cronica; crianga; familia.

ABSTRACT: This qualitative study examined the impact of children’s chronic illnesses on the lives of their caregiver mothers.
Five mothers, whose children were hospitalized in the pediatric ward of a public hospital in Paraiba State, were interviewed
from January to March, 2010. The analysis, guided by the principles of thematic interpretation, ascertained that the diagnosis
was the most difficult moment for the mothers, and led to a variety of impacts on their lives. These resided in day-to-day care
and were associated with changes in lifestyle and social interaction. Spirituality contributed to adaptation, and the experience of
illness generated important learning for the mothers as regards ways to move on. Highlighting what is unique, while considering
biopsychosocial and spiritual aspects, contributes to changing the present paradigm towards more comprehensive care.
Keywords: Pediatric nursing; chronic illness; child; family.

RESUMEN: Estudio cualitativo cuyo objetivo fue conocer el impacto de la enfermedad crénica del nifio en la vida de la madre
cuidadora. Fueron entrevistadas cinco madres en el periodo entre enero y marzo de 2010, cuyos hijos portadores de enfermedad
crénica estaban hospitalizados en la clinica pediatrica de un hospital piblico en Paraiba. El anélisis siguié los principios de
la interpretacion tematica de los discursos maternos y se identificé que el diagnostico es la etapa mas dificil para la madre,
causando diversos impactos en su vida. Estos permanecen en el cotidiano de la enfermedad y estan asociados a los cambios
en el estilo de vida de la madre y en la relacion social. La espiritualidad contribuye para la adaptacion y la experiencia de
la enfermedad genera aprendizajes importantes para la vida de la madre. Evidenciar qué es singular, considerando aspectos
biopsicosociales y espirituales, contribuye al cambio del paradigma en vigor hacia la atencién integral.

Palabras Clave: Enfermeria pediatrica; enfermedad crénica; nifo; familia.

INTRODUCAO

A doenga cronica na infAncia afeta os membros O trabalho em pediatria requer a ampliagio do

do microssistema familiar que reestruturam sua organi-
zacio cotidiana para acolher e cuidar da crianga doente,
ocorrendo uma crise estrutural na familia. O cuidado a
crianga € da responsabilidade de todos, porém um dos
membros da familia passa a ser o cuidador principal!,
proporcionando a maior parte dos cuidados, responsabili-
za-se pelo alojamento conjunto nas hospitalizagdes, pelas
consultas médicas, pelos cuidados e apoio domiciliar.

foco de atengio, incluindo a crianga e sua familia
inseridas no contexto biopsicossocial proprio; exige
reconhecer a familia, especialmente o cuidador princi-
pal, como integrante do processo de cuidado a crianga,
vivenciando a sua condigio e sofrendo junto com ela.
O cuidado integral em satde perpassa reconhecer a
influéncia dos fatores subjetivos (significados, percep-
¢oes) dos familiares envolvidos no cuidado a crianga e
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da influéncia daqueles na convivéncia e no processo
de adaptacio a condicéo cronica. Portanto, o acom-
panhamento dos cuidadores familiares por uma equipe
multiprofissional durante o diagnéstico, tratamento,
adaptacio e crises recorrentes é essencial quando se
deseja a integralidade do cuidado em satde.

Apesar de a mie nfio expressar conscientemente
a sobrecarga decorrente do cuidado ao filho doente,
o impacto dessa atividade desencadeia problemas
relacionados a sua qualidade de vida* Nesse contexto,
o objetivo deste estudo foi apreender o impacto da
doenca cronica de um filho na vida da mae cuidadora.

REVISAO DE LITERATURA

O cuidado ¢ realizado, quase sempre, pela figura
feminina que, social e historicamente, foi construida como
a que acolhe, alimenta, cuida, remetendo a uma imagem
maternal’. A mie, geralmente, assume a responsabilidade
de cuidar do filho doente, tornando-se o cuidador principal
e sofrendo impactos diversos em sua vida.

As maes cuidadoras, muitas vezes, sio mar-
ginalizadas, seu trabalho nio é valorizado e nio sdo
reconhecidas como pessoas que estdo passando por
um processo doloroso e que precisam de ajuda, apoio
e orientagio®. O cuidador tem alteragdes negativas em
sua qualidade de vida, percebe-se fragilizado e, ainda
assim, tenta reunir forcas para apoiar a crianga. Seus
sentimentos so reflexo do dnus que as atividades e os
cuidados diérios ininterruptos acarretam’®.

Embora o impacto emocional exista na vida dessas
mulheres, ele ndo pode ser reconhecido nem verbaliza-
do, pois, por aspectos culturais, é dificil para uma mie
admitir que um filho seja um peso, uma sobrecarga’.

O impacto para as maes de filhos com doenca
cronica pode ser emocional, quando acarreta sentimentos
de preocupacio, medo e responsabilidade, perpassando
o momento do diagndstico, a convivéncia didria com
o filho doente e as consequéncias da doenca. Também
pode ser estrutural, dadas as alteracdes necessarias no
ambiente familiar e as decorrentes do estresse oriundo do
cuidado intermitente, além do distanciamento dos outros
filhos durante a hospitalizagido. Outro impacto possivel
¢ o de desejabilidade social, o qual revela a vontade dos
cuidadores de serem semelhantes aos demais em relagio
s normas sociais vigentes, 3s estratégias de autoapresen-
tacio ou as pressoes situacionais’.

METODOLOGIA

Estudo qualitativo e descritivo realizado na
clinica pediatrica de um hospital pablico da Paraiba.
Os sujeitos da pesquisa foram cinco mées de criangas
com doenga cronica que estavam hospitalizadas no
perfodo de janeiro a marco de 2010. Os critérios
de inclusdo foram: ser mie de crianca com doenca

p.502 ¢  Rev enferm UERJ, Rio de Janeiro, 2015 jul/ago; 23(4):501-6.

Artigo de Pesquisa
Original Research
Articulo de Investigacion

cronica; acompanhar a crianca no hospital durante o
periodo de coleta de dados e nio ter problemas de co-
municacio. A coleta do material empirico foi realizada
por meio da entrevista semiestruturada. Realizou-se
teste-piloto para validacio do roteiro de entrevista.
Apbs ajustes, a questio norteadora foi: Qual o impacto
da doenga de seu filho em sua vida?

A andlise do material empirico seguiu os principios
da interpretagio tematica® dos discursos maternos, apds
transcri¢do das entrevistas. Seguiu-se uma primeira
organizacgio dos relatos em determinada ordem, j ini-
ciando uma classificacio; tracou-se o mapa horizontal
do material. Foi realizada leitura exaustiva e repetida dos
textos, fazendo uma relacio interrogativa com eles para
a apreensio das estruturas de relevancia. Esse procedi-
mento permitiu elaborar uma classificacio por meio da
leitura transversal. Em seguida, a partir das estruturas
emergentes, foi possivel o enxugamento da classificagio,
reagrupando os temas mais relevantes para a anilise
final. Construfram-se trés categorias empiricas: diag-
néstico do filho e seu impacto para as mées; rearranjo
para superar o impacto do diagnéstico; espiritualidade
para enfrentamento e adaptagio a condi¢io cronica.

O projeto do estudo atendeu a Resolugio n°
196/96 do Conselho Nacional de Satde e a Resolucio
n°311/2007 do Conselho Federal de Enfermagem, teve
parecer favoravel do Comité de Etica em Pesquisa da
Instituigio sob o protocolo n® 350/09. O Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido foi assinado por todos os
sujeitos participantes da pesquisa, os quais foram identi-
ficados com a letra E seguida de um ntimero, de acordo
com a ordem de realizacio das entrevistas (E1, E2... E5).

REsuLTADOS E DIscussAo

As criangas cujas maes participaram da pesquisa
eram provenientes das cidades do interior da Paraiba e
possufam tempo de diagnéstico de doenga cronica vari-
ando de 1 ano e 8 meses a cerca de 9 anos. Em relagio ao
tempo de hospitalizacio, este variou de 15 dias a 3 meses,
ocorrendo, com frequéncia, mais de uma internagio por
ano. Os cuidadores possufam baixa escolaridade e tinham
como renda mensal em torno de 1 salario minimo.

Diagnéstico do filho e seu impacto para as maes

A maternidade acompanhada de uma gravidez
desejada repercute no imaginario das mies que,
logo cedo, comecam a planejar o enxoval, especular
as caracteristicas do filho, imaginando uma crianca
saudavel e sua vida futura. No entanto, ao receber
o diagnéstico de doenga cronica, a mée se sente im-
potente diante de tal situacio.

Me senti uma pessoa impossibilitada. Aquela pessoa
que estd com a coisa na mdo e ndo pode fazer nada.
Como se sua mdo estivesse se abrindo e caindo no chdo,
querendo se quebrar. (E4)
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A descoberta do diagnéstico de doenca cronica
na infAncia é um evento de forte impacto emocional,
podendo repercutir como uma perda, a do filho
saudavel. A familia pode elaborar o luto mesmo
antes da morte do filho, desenvolvendo mecanismos
inconscientes de defesa como o choque e a negagio,
sentindo-se impotente diante da situagao™.

A revelacdo do diagndstico é tida como a fase
mais dificil devido ao medo do desconhecido!®. Nessa
fase, a mae teme o seu papel de cuidadora e nio se
sente preparada para enfrentar a condi¢io da crian-
¢a’. O diagnéstico torna-se uma das ocasides mais
importantes, reforcando a necessidade de uma equipe
multiprofissional atuante, a fim de minimizar o sofri-
mento oriundo da confusio de sentimentos diante do
que nfo é totalmente conhecido.

A maneira como os profissionais de satde
acolhem as mées cuidadoras, bem como os termos
técnicos utilizados nos esclarecimentos, acarreta im-
pacto emocional, interferindo no enfrentamento da
doenca, pois as informagdes recebidas nesse periodo
sd0 marcantes e poderfo ser sempre lembradas” .

Assim como o choque, a negacio também pode
estar presente ao receber o diagnéstico de doenca
cronica. Neste depoimento, a negagio vem acompan-
hada de tristeza e desespero, revolta e angistia da mie:

Ele [médico] dew o diagnéstico. Me explicou que era para
sempre. Eu disse que ndo acreditava. Ele disse que era
verdade e eu dizendo que ndo era. Teimando comele |[...].
Ficava revoltada, chorando muito, me desesperava. (E3)

A negacio funciona como um artificio mental
para evitar que fatos, ideias, fantasias ou sentimen-
tos penosos sejam vivenciados. A permanéncia da
negacio pode ameacar a adesdo ao diagndstico e
tratamento, contribuindo para a busca de terapias
nio cientificas. Mas é um mecanismo importante,
pois impede a desestruturagao mental imediata, pois o
mundo interno ganha tempo para absorver e elaborar
outras defesas mais adequadas!'?**. Os profissionais de
satde precisam conhecer as estratégias que podem ser
utilizadas pelos cuidadores familiares, respeitando o
seu tempo para aceitacio da doenga cronica do filho.

Durante o diagnéstico, a mie sofre pela culpabi-
lizacdo e pela possibilidade de acometimento de outros
filhos, pois, ao buscar uma explicacio para a doenca,
ela encontra em si prépria a origem da enfermidade.

Foi wum choque, ndo esperava isso. Ainda mais agora que
é transmitida por mim e meu marido. E muito dificil, para
mim e para minha familia aceitar [...]. Eu pensava que
estava tudo bem engravidar novamente. (E5)

Quando a doenca é genética, pode surgir sen-
timentos de responsabilidade por sua ocorréncia,
interferindo na adaptacio da familia se o processo
de luto nfo for resolvido”. As mées tendem a achar
que ndo foram suficientemente competentes para
gerar uma crianga saudavel e associam a doenca do
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filho a algum evento durante a gestacio ou a alguma
influéncia hereditaria”. A doenga torna-se um evento
traumatico para as mées e, quando ha a possibilidade
de influéncia hereditaria, pode interferir no plane-
jamento do nascimento de outros filhos.

A vivéncia da comunicacio do diagnéstico é
singular para cada mée, que reage diferentemente. As
mdes estao inseridas em contextos sociais distintos e
necessidade de atendimento individual. E importante
que os profissionais de satide conhegam as especifici-
dades de cada uma a fim de atuarem integralmente,
sendo capazes de minimizar o sofrimento e os impactos
negativos inerentes a situacao*”.

Rearranjos para superar o impacto do diag-
ndstico

Ap6s o diagnéstico, ocorre um rearranjo na
dinAmica familiar para acolher a crianga doente. A
familia vivencia muitas alteragdes para proporcionar
o cuidado adequado ao filho. Essa nova condicio pode
acarretar um impacto estrutural para a mée cuidadora
em seu contexto ocupacional, principalmente na
maneira de se impor e de se relacionar no seu meio
social**". Diante dessas mudangas, a mée cuidadora
divide sua vida em dois momentos:

Antes de T [filho] foi uma situacdo, depois de T ¢é
outra. (E1)

Percebe-se que a doenga cronica ultrapassa os lim-
ites do corpo da crianga e atinge toda a estrutura familiar,
caracterizando um problema que repercute biopsicosso-
cialmente nos que vivenciam esta condi¢ao'. O dialogo
horizontal é uma atitude que ajuda as mées cuidadoras
e sua familia no enfrentamento da condico cronica’.

O processo de adaptagdo é continuo, arduo
e necessdrio para o enfrentamento da cronicidade.
Muitas mées passam por vivéncias penosas, pois as fre-
quentes hospitalizagdes acarretam impacto estrutural
com o distanciamento dos outros membros da familia
e impossibilita a manutengio de empregos fixos,
levando ao abandono do trabalho remunerado'?>7,
A mie sente-se presa ao cuidado da filha:

Antes da doenca de JA [filha] eu podia trabalhar, saia

tranquila [ ...]. Depois dessa doenca tudo mudou, pois ndo

posso trabalhar, porque ndo tem quem cuide dela. (E4)

O abandono do trabalho pela mée cuidadora
repercute no nicleo familiar, pois o cuidado a crianga
com doenca cronica é continuo e dispendioso, os medi-
camentos e a alimentagio especial exigem maiores
gastos para a familia, que, muitas vezes, j4 se encontra
no limite de suas possibilidades financeiras'*%.

Além da mudanga no modo de vida da mée que,
em geral, passa a se responsabilizar integralmente pelo
cuidado do filho, as alteragdes financeiras necessitam
de rearranjos*’. A renda da familia diminui em fungéo
de o cuidador principal abdicar de seu emprego e os
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custos familiares aumentarem em funcio das deman-
das do tratamento da crianca’?*!¢,

Essa situacdo gera novas angustias e preocu-
pacdes, diferentes daquelas relacionadas 2 descoberta
do diagnéstico, impactando emocionalmente a mie,
que fica dividida entre a necessidade de trabalhar para
contribuir com o orcamento da familia e a impossibili-
dade de fazé-lo por nio ter quem cuide do filho">"'6,

O cuidado continuo a crianga doente fortalece
o vinculo entre ela e a mie, o que pode ocasionar
formas de relacionamento sufocantes, que privam a
liberdade dos envolvidos, seja a crianga, a mée ou os
outros membros da familia.

Em casa, deixo ela brincar a vontade [...]. Ela gosta
de ir a uma pracinha perto de casa. Eu deixo ir. De vez
em quando eu vou ld, ver se ndo estd pulando e ndo
estd subindo em cima dos bancos, para ndo cair, para
ndo se machucar. (E3)

Alguns cuidadores exacerbam o relacionamento
de dependéncia com o filho, desenvolvendo um estado
de hipervigia. Dessa maneira, vivem em funcdo do
cuidado do filho, restringindo a autonomia da crian-
ca, tornando-a extremamente dependente*’. Esta
superprotecdo pode estar associada aos sentimentos
de culpa, de incertezas e de medo da morte'!.

A dedicacio da mée ao filho pode prejudicar o
relacionamento conjugal, que passa a ser entendido
como secundario a doenga da crianga. Do mesmo modo,
o empenho no cuidado ao filho priva as mées de cultivar
e usufruir de uma vida social com amigos*> Esta relagao
também pode sofrer influéncia do distanciamento da
familia, motivado pelas hospitalizacdes recorrentes e
pelas exigéncias do tratamento da doencga cronica®*>!.

Eu abandonei minha cama. O quarto dele [filho] jd tem
uma cama de casdl e ele ndo dorme no berco. Durmo ao
lado dele nessa cama [...]. Antes eu dormia na minha
cama com meu marido. (E1)

Lidar com essa situagio de forte apego ¢ uma
tarefa dificil para os cuidadores, principalmente
quando a crianga vai crescendo e se inserindo no
contexto social, na busca por autonomia, afastando-se
um pouco do olhar cuidadoso da familia. A quebra do
controle que havia sobre o filho acarreta sofrimento,
dificultando a aceitabilidade do novo momento.

Estou preocupada porque esse ano ela vai estudar em Cruz
do Espirito Santo [cidade vizinha]. O carro sai de 11 da
manhd e chega de 6 da noite [...]. Tenho medo porque vai
de onibus, é muito aluno, cheio demais. [...]. E um periodo
muito grande sem eu estar com ela, sem estar cuidando dela.
Acho dificil. Se eu pudesse ia junto com ela todo dia. (E4)
Uma das principais fungdes do apego é a
sobrevivéncia. Quando este nio é seguro, a cri-
anga percebe-se incapaz de explorar os ambientes,
sentindo-se desprotegida e o cuidador principal tem
a sensagio de que, se separado da crianca, esta nfo
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conseguiré sobreviver®?. E nesse sentido que o apego
¢ importante, devendo existir de maneira confiante e
com respeito as necessidades de espago privado dos
envolvidos para que nio se desenvolva uma relagio
que, ao invés de favorecer a sobrevivéncia, sufoque e
dificulte o convivio saudével.

Qutro sentimento identificado foi 0 medo
iminente da morte do filho e da falta de controle da
situaco de crise. A familia permanece em constante
alerta e qualquer alteracdo no estado de satde do filho
¢ sinal de preocupagio e angdstia.

Fico nervosa quando ele dix que estd com a barriga

doendo. Quando ele estd assim, eu ficocom medo |[...].

Comecam as nduseas, vomita [ ... ]. Quando ele vomita

ninguém segurd, sé a mao divina. Ele estd hoje aqui,

mas amanhd eu ndo sei. S6 Deus sabe. (E2)

O medo de perder a crianga é um sentimento que
revela a inseguranca e a vulnerabilidade da mée cuida-
dora no convivio e enfrentamento da condicio cronica
de seu filho*'*. Nio se trata de uma perda tnica, mas de
processos que geram sentimentos de prejuizos sucessivos,
inconstantes, acompanhados de dor, sofrimento, angs-
tia, incerteza e, principalmente, impoténcia. Atitudes que
ignorem estes sentimentos e negligenciem os respectivos
cuidados precisam ser combatidos para o alcance da
integralidade da assisténcia.

Espiritualidade para enfrentamento e adap-
tagao a condigao crdnica

A adaptagio é uma etapa do convivio com a
doenga cronica da crianga alcancada por meio de
muito esforco*. Esta etapa nio é estdtica, a familia
oscila de um perfodo de maior controle da situagio
para outro de menor controle, porém é importante que
ela ndo permanega estagnada, sem avangar'®.

Muitas estratégias de enfrentamento sdo uti-
lizadas pelos cuidadores, algumas positivas e outras
negativas. A espiritualidade é uma estratégia que
tem contribuido para o alcance do equilibrio interior
e adaptaco as situagdes de crise.

Fiquei muito triste. O médico diz que ndo tem cura,
mas Aquele ld de cima ndo desengana nenhum filho
Dele. Eu tenho certeza [ ...]. Minha familia, uns rexam,
outros oram, pedem a Deus que tenha misericérdia
dela, que ela fique boa. Para Deus nada é custoso. (E4)

A busca pela espiritualidade pode estar presente em
todas as fases do convivio com a condigo cronica. A mae
sente a necessidade de saber o porqué de seu filho ter sido
acometido pela doenca e procura explicagio na pratica re-
ligiosa/espiritual. Quando a doenga é aceita, a espiritualidade
ajuda as mées a buscarem forga e esperanga, fundamentando
a experiéncia da doenca e a vida familiar*>!.

As maes cuidadoras, mesmo reconhecendo a
importancia do acompanhamento médico-hospitalar
e do limite da medicina, buscam na fé e esperanca a
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cura para o seu filho’. A separacio entre cuidados mé-
dicos cientificos e pratica religiosa/espiritual precisa ser
superada. O conhecimento cientifico biomédico nio
¢ capaz de explicar todas as dimensdes que envolvem
o processo satde-doenga. O trabalho em satde que
reconhece a contribuigio da busca espiritual torna-se
mais préximo da integralidade.

A busca pela ajuda de Deus é uma concepgio so-
ciocultural apreendida no Ambito familiar e nas relagoes
estabelecidas na sociedade®. A busca pelo divino, pelo
transcendental, oferece suporte emocional e demonstra
a esperanga inerente ao ser humano, mesmo quando
a medicina nega a possibilidade de cura. A esperanga
aparece como um elemento abstrato presente na fase
de adaptagio, e que pode permanecer, contribuindo
positivamente. O reconhecimento da espiritualidade no
plano de acio da equipe de satde é fundamental para
uma abordagem respeitosa ao bindmio aqui estudado®**>.

O fato de vivenciar uma doenga com todas as
suas implicagdes psicobiolégicas permite a anélise
da vida de maneira mais profunda’, a partir do sofri-
mento, do medo da morte, reconhecendo a finitude
humana’. A doenca e a morte iminente atribuem um
valor especial a vida, o que reorienta novas praticas.

Todo mundo agora é mais calmo, tem mais paciéncia.
Podemos falar, andar, comer a qualquer hora. Vamos
nos estressar para qué? Vendo T do lado, uma crianca
cheia de limitacées, vivendo. Muitas coisas vamos
aprendendo, temos mais paciéncia [...]. Aprendemos
com a superacdo das criancas. (E1)

A experiéncia de uma doenca cronica, debili-
tante e de grande sofrimento para a crianca, pode ser
uma vivéncia de aprendizado para a familia e profis-
sionais’. Os envolvidos no cuidado questionam seus
valores e reconhecem o limite do corpo, bem como a
importancia do outro para o processo de recuperagio
e crescimento individual e em sociedade.

A crise de vida trazida pela doenga fragiliza a
crianga e sua familia que, ao vivenciarem a dor, a
possibilidade de morte, o medo, a raiva, a inveja e
outros sentimentos confusos, encontram nos cuidados
dispensados pelos profissionais de satide um imenso
significado’. Dessa maneira, percebe-se que o trabalho
em satde regido apenas pela razio ¢ insuficiente!”. E
necessério intui¢io, emogio e sensibilidade para lidar
com a complexidade do ser humano que sofre.

CONCLUSAO

Os resultados aqui discutidos para serem vali-
dados na prética do trabalho em satide precisam ser
apreendidos pelos profissionais que prestam assistén-
cia, a fim de minimizar o sofrimento que abrange
a condicio crdnica na infAncia. Ndo basta discutir

Colesante MFL, Gomes IP, Morais JD, Collet N

a complexidade que envolve o conviver com uma
doenca incurével se a pratica ainda permanece ar-
raigada ao cientificismo, em detrimento de outros
aspectos que envolvem o ser humano.

Entender que a mae cuidadora precisa de cui-
dados amplia o olhar para a satde. A mae apresenta
sofrimento; muitas vezes, nfo é fisico ou decorrente de
alguma alteragfo orgAnica, mas relacionado aos impac-
tos que o cuidado continuo acarretam para a sua vida.
Dessa maneira, passa-se a trabalhar a doenga a partir
do que ¢ singular, considerando os aspectos sociais,
psicoldgicos e espirituais como influentes no processo
de adoecimento. Evolui-se do biologicismo para o
tratamento do sujeito em suas diferentes demandas.

O contexto atual da saide brasileira preconiza
um trabalho em satde interdisciplinar, coletivo, com a
integracéo dos diferentes servicos para que os individuos
possam ser cuidados no hospital e/ou no retorno ao lar.
Reconhecer que amie cuidadora também sofre impactos
na convivéncia didria com seus outros filhos, com seu
cOnjuge, na relacio com o mundo e consigo torna-se
relevante no sentido de minimizar o dnus que a dedicacio
exclusiva ao filho ocasiona. Cabe a equipe de satde ar-
ticular as redes de apoio para que a mie cuidadora nio
se perceba sozinha diante da imensidao de significados
que so atribuidos culturalmente 2 doenga e ao cuidado.

A pritica religiosa da familia tem contribuido
para o manejo das situagdes de crise, bem como
para o processo de adaptacio da mée cuidadora que
encontra no divino e transcendental a paz desejada.
A espiritualidade nio pode ser desconsiderada ou
separada do cuidado. A equipe de satdde proporciona
conforto emocional, ampliando a possibilidade de
sentimentos de esperanga ao oferecer um cuidado
pautado na religiosidade.

Ressalta-se que pesquisas que discutam o
processo de trabalho em pediatria e tragam objetos
que ampliem as possibilidades de cuidado a diade
crianga-familia sejam realizadas e trazidas ao debate
no ambito local, regional e nacional. Sugere-se que
outros estudos sejam realizados considerando outras
realidades, dada as especificidades de atencfo a satdde
dessa populacio. Espera-se que o contexto familiar de
criancas com doenga cronica e as relagdes estabelecidas
na comunidade e junto 2 equipe de atengio priméria
ampliem as possibilidades de cuidado.
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