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Editorial

Modelo de Avaliagao de competéncias — uma via para a aprendizagem colaborativa

Os atuais desafios no ensino superior, e em particular
na darea da salde, levam as Instituicdes de Ensino
Superior e respetivos docentes a uma profunda
reflexdo das suas praticas pedagdgicas, no sentido de
potenciar uma abordagem colaborativa e integrativa
do estudante nas suas aprendizagens e respetivo
processo de avaliacdo. Este exercicio tem conduzido a
necessidade de redefinir os papéis de docentes e
como, das metodologias

estudantes, assim

pedagdgicas e de avaliacdo, que favorecam o
desenvolvimento de competéncias nos estudantes,

By

atendendo a integracdo de novos ambientes e
tecnologias educativas e de recursos pedagoégicos
digitais.

Em resposta aos referenciais de garantia da qualidade
do ensino superior, a conce¢dao de ensino,
aprendizagem e avaliagdo centrada no estudante visa
promover uma maior interacdo (feedback) e
cooperagao entre estudantes e docentes, onde os
estudantes se envolvam nos seus préprios processos
de aprendizagem e avaliacdo, desenvolvendo assim
um conjunto de competéncias requeridas para o seu
exercicio profissional. Neste sentido, importa que a
reflita e implemente

academia compreenda,

mecanismos que potenciem o papel ativo do
estudante, e de interacdo entre estes e com os
docentes. Sabemos que o ensino centrado no
estudante ndo diminui a responsabilidade do docente,
pelo contrério, exige a mobilizacdo de metodologias

pedagdgicas ativas apoiadas por recursos tecnoldgicos,

com vista ao sucesso académico do estudante,
implicando processos formativos e de capacita¢do dos
docentes coerentes com esta abordagem.

Assim, a experiéncia e a prepara¢do pedagdgica do
corpo docente sdo fundamentais, assim como, a
articulagdo e conhecimento do modelo educativo em
uso com a investigacdo, a internacionalizacdo, a
prestacdo de servicos a comunidade e o
empreendedorismo e inovagdo, com a valorizacdo, o
envolvimento crescente e compromisso dos
estudantes.

O desenvolvimento e melhoria das aprendizagens dos
estudantes, com reflexo positivo nas competéncias,
particularmente nas transversais, requerem que estes
recebam feedback relativo ao seu desempenho
individual e de equipa, considerado vital numa ética de
melhoria continua e de regulacdo da aprendizagem.
Neste sentido, surge um conjunto diversificado de
metodologias e modelos de avaliagdo, destacando o
peer feedback, que assume uma perspetiva
participativa (entre estudantes) e colaborativa (entre
estudante e docente), quer no processo de
aprendizagem, quer de avaliagdo, contribuindo para
uma visdo “360 Graus”, onde os estudantes comentam
e “avaliam” o desenvolvimento de competéncias dos
seus pares, com base nos resultados de aprendizagem
definidos para cada etapa especifica do seu percurso
académico.

Neste sentido, conhecer os pressupostos, os requisitos

e eficicia da implementacdo do peer feedback é
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A FAMILIA DA CRIANCA COM DOENCA CRONICA NO DOMICILIO: EMOGCOES NO CUIDAR

The family of a chronically ill child at home: emotions in care

La familia de los nifios con enfermedades crdnicas en el hogar: emociones en el cuidado

Ana Floréncio*, Manuela Cergueira**

RESUMO

Enquadramento: a doenga crdnica na crianga desencadeia uma série de exigéncias nas familias cuidadoras com
repercussdes emocionais na dinamica familiar. Objetivo: identificar a experiéncia emocional do familiar cuidador da
crianga com doenga cronica no domicilio. Metodologia: estudo qualitativo, exploratério descritivo, recurso a entrevista
semiestruturada dirigida a 16 familias cuidadoras de criangas com doenca crénica de uma unidade de cuidados de saude
primarios do Alto Minho. Os dados foram analisados com o recurso a técnica de anadlise de conteudo segundo Bardin
(2011). O estudo respeitou os principios ético-morais. Resultados: as familias da crianga com doenga crdnica no domicilio
experienciam uma variabilidade de emocgdes e sentimentos: revolta; frustracdo; incerteza, stress, sofrimento que advém
da fragilidade emocional, como culpa, choro e revolta. Pelas narrativas dos familiares pudemos verificar que a sua
experiéncia enquanto cuidador é envolta de varios eventos marcantes, que realgam a importancia das experiéncias
anteriores e da abordagem terapéutica dos profissionais de saude. Conclusao: cuidar da crianga com doenga crénica no
domicilio exige aos profissionais de salde, nomeadamente ao enfermeiro, um enfoque na dimensdao emocional dos
familiares, reforgando assim, a sua importancia na implementacdo de intervengdes multidimensionais promotoras da
literacia e da sua autogestdo emocional.

Palavras-chave: familiar cuidador; crianca; doenga crdnica; emocgdes

*MsC, Enfermagem Comunitaria, ABSTRACT
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Drafting of the article care for children with chronic iliness in a primary care unit in Alto Minho. Data was analyzed

using the technique of content according analysis to Bardin (2011). The study respected the

**  PhD, Enfermagem, drea de . . . . . .. .
8 ethical-moral principles. Results: families of children with chronic ilinesses at home experience

especialidade Cuidados Paliativos,

Investigadora da Health Sciences Research a range of emotions and feelings: anger; frustration; uncertainty, stress, suffering that comes
E“':: ":”r;'”gf (U'C'SA’EA Et) C°'gs‘;’/rfpvg from emotional fragility, such as guilt, crying and anger. Through the family members'
ortugal e Proressora junta na . . . . . .

School of Health of the Polytechnic narratives, we could verify that their experience as a caregiver is surrounded by several
Institute  of Viana do Castelo - remarkable events, which highlight the importance of previous experiences and the therapeutic
hitps://orcld.org/0000-0001-8118-5366 approach of health professionals. Conclusion: taking care of a chronically ill child at home
Contribuigdo para o artigo: Drafting of the . . } 4 . .
article, Critical revision of the article requires health professionals, namely nurses, to focus on the emotional dimension of family

members, thus reinforcing their importance in the implementation of multidimensional
interventions that promote literacy and their emotional self-management.
Keywords: family caregiver; child; chronic iliness; emotions

RESUMEN

Fundamento: la enfermedad crdnica en los nifios desencadena una serie de exigencias en las familias
cuidadoras con repercusiones emocionales en la dindmica familiar. Objetivo: identificar la
experiencia emocional de los cuidadores familiares de nifios con enfermedades crénicas en el hogar.
Metodologia: estudio exploratorio, cualitativo, descriptivo, mediante entrevista semiestructurada

Como referenciar: dirigida a 16 familias que atienden a nifios con enfermedades crdnicas en una unidad de atencién

Floréncio, A., & Cerqueira, M., (2021). A primaria en Alto Minho. Los datos se analizaron mediante la técnica de analisis de contenido segun
familia da crianca com doenga crénica no Bardin (2011). El estudio respet6 los principios ético-morales. Resultados. las familias de nifios con
icilio: ) idar. Revi s . . . o .
domicilio: emogbes no cuidar. Revista de enfermedades crénicas en el hogar experimentan una variedad de emociones y sentimientos: ira;

Investigagdo & Inovagdo em Saude, 4(2), DR R - . X . X
73-87 frustracion; incertidumbre; estrés, sufrimiento que proviene de la fragilidad emocional, como la

culpa, el llanto y la ira. A través de las narrativas de los familiares, pudimos constatar que su
experiencia como cuidador esta rodeada de varios hechos destacables, que resaltan la importancia
de las experiencias previas y el abordaje terapéutico de los profesionales de la salud. Conclusion: el
cuidado de un nifio con enfermedad crénica en el hogar requiere que los profesionales de la salud,
es decir, enfermeras, se enfoquen en la dimensidon emocional de los familiares, reforzando asi su
importancia en la implementacién de intervenciones multidimensionales que promuevan la
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A familia da crianga com doenga crénica no domicilio: emog6es no cuidar

INTRODUCAO

Aincidéncia de doenca crénica na idade pediatrica tem
vindo aumentar nos ultimos anos, com o consequente
aumento de incapacidades, fruto dos avancos
cientificos e tecnoldgicos que permitiram o aumento
da esperanca de vida e o diagndstico precoce das
criangas com doenca cronica (Santos & Barros, 2015).
De acordo, com Santos (2010) a doenga crdnica é toda
e qualguer patologia de longa duragao, evolutiva que
determina uma alteracdo organica ou funcional
irreversivel, potencialmente incapacitante, sem
perspetiva de remissdo completa e que altera a
gualidade de vida da pessoa a nivel fisico, mental,
emocional, social e/ou econdémico. Algumas criancas
com doenca crénica podem viver sem restricées,
outras tém um progndstico reservado a curto ou médio
prazo. Muitas vezes, o viver é permeado por
momentos de hospitalizacdo, tentativas de manter as
atividades no domicilio, escola, consultas (Gomes,
Mota, Moreira, Jung, Xavier, & Silva, 2017).

E aos familiares cuidadores (pais) que cabe a
socializagdo, a protecdo dos filhos e, em situacdo de
doenga crdénica, a prestacdo de cuidados. Nesta
situagao, a dinamica familiar sofre alteragdes, exigindo
grande parte das vezes, necessidade de alterar rotinas
de vida e em simultaneo, realizar a autogestao
emocional. Para Damasio (2010), as emogdes sdo
desencadeadas apds um processo mental de avaliagao,
o qual é voluntario, determinado por processos
fisiolégicos ou no decorrer de interagdes do organismo
com o meio ambiente, causando as emocgdes de fundo.
Por suavez, o sentimento é algo reservado que decorre
da experiéncia mental de uma emocéao. Neste sentido,

o sentimento é a experiéncia mental que nds temos do
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que se passa no corpo. E o mundo que se segue (a
emocao).

A evidéncia cientifica, vem demonstrando que cuidar
de uma crianga com doenca crénica no domicilio é para
os familiares cuidadores uma tarefa complexa e,
envolvendo desgaste emocional, pois deparam-se no
seu quotidiano de vida com a irreversibilidade da
doencga e com o que isso representa. Cada familia, ira
lidar com a nova situa¢do de maneira diferente e isso
dependerd das experiéncias prévias, das crencas, dos
valores de cada membro familiar, além da influéncia e
do espaco que desenvolvem e ocupam na sua rede
organizacional (Milbrath, Motta, Gabatz, & Freitag,
2017).

Efetivamente, a presenca de doenca crénica
de
da
da

crianca, desencadeia nos cuidadores niveis

morbilidade emocional

da

qgue derivam ndo soé

exigéncia pratica de cuidados, como
possibilidade de enfrentar a perda iminente da crianga,
para os quais ndo estdo muitas vezes preparados. O
medo, a ansiedade, a frustracdo e o stress sdo
frequentemente descritos como presentes nas
vivéncias, podendo conduzir a uma crise na dindmica
familiar. Os familiares cuidadores destas criangas sdo
confrontados com novas exigéncias, com alteragdes
nas rotinas e readaptagdes diversas (Silva, Oliveira,
Ferreira, Marques, Silva, &Silva, 2020).

Ao longo de todo este percurso de doenga, o familiar
cuidador, entendendo-o como aquele “que
acompanha e cuida a pessoa cuidada de forma
permanente que com ela vive em comunhdo de
habitacdo e que ndo aufere qualquer remuneracao de
atividade profissional ou pelos cuidados que presta a
pessoa cuidada” (Portaria n.2 64/2020 de 10 de margco,

p. 6), desafia os profissionais de saude, em especial os

RIS
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A familia da crianga com doenga crénica no domicilio: emog6es no cuidar

enfermeiros dos cuidados de saude primarios, a
desenvolver conjuntamente com estes, estratégias
personalizadas que os ajudem a capacitar para a
continuidade dos cuidados no domicilio e para a
promoc¢do da saude da crianca. Tal como salienta
Lopes (2015), é fundamental conhecer as necessidades
quer fisicas, quer emocionais, avaliar as suas forcas e
fragilidades, de forma a possibilitar intervengGes
apropriadas capazes de mobilizar as competéncias
parentais existentes e sustentar a aquisicao de outras,
contribuindo para uma maior autonomia.

Aprender a viver com uma doenga crdonica é um
processo continuo que envolve comprometimento
para com as constantes transi¢cdes complexas e
multidimensionais do processo de doenca, que
implicam movimento e mudancas nos padrdes de vida,
ou seja, a passagem de um estado estavel para outro
estado estavel (Meleis, 2010). O grau de
comprometimento da crianca e familia com o processo
de transicdo, pode ser alterado de acordo com as
exigéncias e complexidade do tratamento, pela

exposicdo a situacbes de dor e sofrimento,

aumentando a confusdo e diminuindo a confianca e
mecanismos de coping até entdo adotados (Meleis,
2010).

Também, o estudo de natureza quantitativo realizado
no ambito do estagio de enfermagem de saude publica
do mestrado

em comunitaria,

de

enfermagem

subordinado ao tema “Necessidades saude
especiais num Agrupamento de Escola”, no Alto
Minho, Portugal, evidenciou que numa populacdo de
1258 alunos, existiam 460 criangas/jovens que
apresentavam um ou mais problemas de saude
crénicos com repercussées na vida emocional da

familia.
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Face ao exposto, levantamos a seguinte questdo de
investigacdo: quais as emogdes e sentimentos do
familiar cuidador da crianga com doeng¢a crénica no
domicilio? com o objetivo de identificar a experiéncia
emocional do familiar cuidador da crianga com doenga
cronica no domicilio, tendo por finalidade contribuir
para a gestdao emocional do familiar cuidador e para o
desenvolvimento de intervengdes de enfermagem

comunitaria de ambito multidimensional.

ENQUADRAMENTO/FUNDAMENTAGAO TEORICA

Cuidar da crianca com doenca crénica no domicilio,
leva a que o familiar cuidador redefina e reorganize os
seus papéis e funcbes, bem como, a integracdo de
novas aprendizagens, de incorporacdo de novos
comportamentos e atitudes, requerendo muitas vezes,
a reorientacdo interna para aprenderem a integrar as
necessidades decorrentes do processo de doenca da
crianga. Tudo isto, obriga a um enorme esfor¢co no
processo de adaptagdo a sua nova condicdo
(Ribeiro,2017).

As evidéncias cientificas, vém demonstrando que os
familiares  cuidadores  experienciam  também
alteragbes nas atividades de descanso e lazer, na
organizagao do quotidiano de vida, na relagdo conjugal
e parental, na situa¢do laboral e econdémica e, na
necessidade de recurso a apoio formal e informal
(Pfrimer, Afonso, Lima, & Abe,2018, Gomes et al.,,
2017).

Reisinho (2019), real¢a que os pais dos adolescentes
com doenca crdnica, experienciam varias sensagoes,
tais como: o choque do diagndstico, a aprendizagem
de competéncias para gerir a doencga do seu filho e o
sentimento de culpa e impoténcia por ndo poderem

defender o seu filho deste acontecimento critico.
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A familia da crianga com doenga crénica no domicilio: emogdes no cuidar

Na otica de Santos e Barros (2015), a perspetiva atual
da adaptacdo a doenca é um processo dindmico e
multideterminado com fases de maior equilibrio e
aceitacao e outras de crise e de instabilidade. Também
Medeiros, Bezerra, & Sousa (2020), concluiram no seu
estudo relativo a expectativas, sentimentos e vivéncias
de pais cuidadores de criancas com problemas
hematoldgicos severos, que a doenga crdnica da
crianca tem repercussbes em toda a familia
sobrecarregando a mde no processo de cuidados,
afastando-a desse modo de outras fungdes, para além
de

momentos dolorosos,

de

originar mas

impulsionadores novas aprendizagens,
contribuindo para uma nova valorizagdo da vida.

Abdicar da sua vida pessoal e profissional, passando a
viver o seu quotidiano de vida em funcdo da crianca
com doenca crénica torna o familiar cuidador mais
vulneravel, tal como referia Silva, Collet, Silva, & Moura
(2010), ao identificar fatores de vulnerabilidade nessas
familias, tais como: sentimentos de inseguranca; medo
de perder o filho; caréncia de espacos de didlogo e de
escuta; duvidas quanto ao diagnéstico; fragilizagcdo dos
vinculos familiares; sensacdo de desamparo e solid3o.
O reconhecimento destas situagdes, deve conduzir a
uma reflexao e interveng¢do da equipa de saude mais
oportuna, visando a criagdo de vinculos para a
melhoria do cuidado. Referem Freitag, Milbrath, &
Motta (2020), que o profissional de saude deve
desenvolver estratégias que minimizem as situagdes
de vulnerabilidade e prepare as familias para lidar com
a nova situacdo. Nesse sentido, é fundamental o
estabelecimento de uma comunicacdo efetiva entre a

triade de cuidados (familiar cuidador, crianca e

profissional de saude), de forma a contribuir para a
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construcdo de uma relagdo empatica e para a
satisfacao do familiar cuidador.

Possuir uma rede de apoio formal e informal a nivel
domicilidrio, podendo ser constituida por profissionais
de saude, outros familiares, a escola, amigos, vizinhos
podera minimizar o sofrimento presente e facilitar a
adaptacdo das familias aos novos papéis, promovendo
novas competéncias, com destaque para intervengdes
de enfermagem e numa perspetiva transdisciplinar
com envolvimento, participacdo, negociacdo e
capacitacdo da crianca/familia, na construcdo dos seus
projetos de vida (Ribeiro, 2017). Pretende-se, que
adquirem mais autonomia quer na prestacdo de
cuidados a criangca como nas suas proprias tomadas de
decisdo e desenvolvimento de fatores promotores.
Estar em contacto diariamente com a crianca que
enfrenta a incurabilidade da doenca, defronta o
familiar cuidador com sentimentos de perda,
envolvendo uma variabilidade de sentimentos e
emocgodes, pensamentos e até reacbes que o conduz a
vivéncia de um luto antecipatodrio. O estudo de Smeha,
Lieberknecht, Saibt, Sorensen, Machado, & Castagna
(2017), evidenciava que as mades experienciavam
sentimento de perda do filho idealizado, vivendo um
luto permanente pelo filho que ela n3do tem,
confrontando-a com o seu sonho de ter o seu filho
saudavel. Também Milbrath et al. (2017), referiam que
a doenga crénica confronta os pais com o luto pela
perda do filho ideal e o encontro com o filho real, que
possui limitages e necessidade de tratamentos.
Considera-se que a angustia sentida pelo familiar
cuidador, pode ter efeitos prejudiciais significativos,
nao so para a sua saude fisica e mental, mas também,

sobre a potencial eficacia de intervencbes precoces

oferecidas a estas criangas. Silva, Macedo, Silva,
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A familia da crianga com doenga crénica no domicilio: emogdes no cuidar

Aparicio, & André (2017), verificaram no seu estudo,
gue os pais vivenciavam sentimentos de tristeza,
angustia, revolta, culpa e essencialmente medo, no seu
quotidiano de vida.

Reisinho (2019), elucida, que com o decorrer do
tempo, hd um crescendo de sentimentos mais
positivos associado ao aumento do conhecimento dos
pais e ao fato das manifestagdes clinicas da doenca do
filho estarem mais controladas. Para isso, destaca
como fundamental o acompanhamento por parte dos
profissionais de saude destas familias.

Hoje é altamente reconhecido a necessidade dos
profissionais de saude, nomeadamente dos
enfermeiros dos cuidados de saude primarios, do seu
papel fundamental para ajudar na adaptacdo ao
bem como,

processo de doencga, na gestdo da

dimensdo emocional.

METODOLOGIA

Face ao objetivo tragado para este estudo, “identificar
a experiéncia emocional do familiar cuidador da
crianca com doenca crdnica no domicilio”, este insere-
se no paradigma qualitativo, de cardter exploratdrio —
descritivo. E do tipo descritivo pois aspira conhecer e
interpretar os factos sem interferir nos mesmos. E
igualmente exploratério, pois visa proporcionar maior
familiaridade com o problema, através da descoberta
e explicitacdo de realidades, com recurso a entrevistas
a pessoas que vivenciaram a situa¢do em andlise.

Selecionou-se uma amostra ndo probabilistica e por
conveniéncia, constituida por familiares cuidadores de
crianca com doenga crénica no domicilio. Foram
definidos como critérios de inclusdo: familiar
(cuidadores) da crianca com doenga crdénica no

domicilio e que aceite de forma voluntaria participar
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no estudo; familiares de criangcas com doenca cronica
gue estivessem inscritos em unidades de saude
familiar da regido do Alto Minho. Como critério de
exclusdao definiu-se familiares que nao cuidavam
diretamente da crianca com doenca crénica no
domicilio e familiares que ndo estavam inscritos em
unidades de saude familiar da regido do Alto Minho. O
periodo de recolha de dados decorreu durante os
meses de janeiro e fevereiro de 2020, apds autorizacao
da coordenadora da Unidade Saude Familiar,
autorizacdo da Comiss3do de Etica da ULSAM, EPE, com
obtencdo de parecer favoravel.

Para recolha de dados, foi utilizado um questiondrio
sociodemografico com dados biograficos da familia,
alguns dados biograficos e clinicos da crianca e a
entrevista semiestruturada com questoes
semiabertas. Realizdmos o pré teste a dois familiares
ndo participantes do estudo de investigacdo, ndo
tendo sido necessdrio realizar ajustes ao guido de
entrevista.

Estes dados, foram recolhidos por uma das
investigadoras num gabinete reservado, de forma a
preservar a intimidade dos participantes. Cada
entrevista, decorreu num tempo médio de 28 minutos
e com marcag¢do prévia. Os dados sociodemograficos
foram submetidos a técnica estatistica descritiva. Foi
solicitado aos participantes o seu consentimento,
assim como, a sua autorizacdo para a gravagdo das
entrevistas. A garantia da confidencialidade foi
assegurada pelo anonimato da identidade e dos dados
obtidos, através da substituicdo do nome dos mesmos,
por uma codificacdo ordinal, hora e duragao.

Para o tratamento dos dados, utilizou-se a técnica de
andlise de conteudo Bardin (2011). Este método,

segundo o autor, permite através de um conjunto de
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técnicas de andlise  pormenorizada, obter
conhecimentos relativos ao assunto investigado. Os
conteldos das entrevistas foram transformados em
unidades de registo com respetivas categorias. Foi
efetuada uma leitura cuidadosa, de forma a eliminar
informacdo ndo relevante e construir as categorias.
Apds esta codificagdo dos achados, esta foi submetida
a validacdo de peritos, tendo sido dada como

concluida.

RESULTADOS

Analisando os dados obtidos através do
preenchimento do questiondrio sociodemografico
constatou-se que das 16 familias participantes do
estudo, 15 sdo maes de criangas com doenca cronica,

apresentando-se como cuidadora principal desta e

Tabela 1

Dados sociodemograficos dos familiares cuidadores

uma familia apresenta como cuidador principal, o avo
materno da crianca, sendo este também, o tutor legal
da mesma. No que diz respeito a residéncia, a grande
maioria reside na drea urbana do Concelho (52,5%).
Os familiares cuidadores apresentam idades
compreendidas entre os 31 e os 66 anos (média de
idades 42,66 anos). Apresentam habilita¢des literarias
diversas, 6 familiares cuidadores (37,5%) possui o
ensino secundario, 5 (31,3%) com formagdo académica
superior.

Relativamente ao tempo de prestacao de cuidados a
crianca com doenca crdnica no domicilio, situa-se
entre 1 e 15 anos. Salienta-se que 5 (31,25%) das
familias cuidadoras cuidam da crianca entre 1 e 3 anos,
4 (25%) entre 8 e 12 anos e 3 (18,75%) entre 4 -7 anos

e 13 -15 anos respetivamente (ver tabela 1).

n %
Grau de Parentesco Mae 15 94
Avo 1 6
Estado Civil Casada (o) 10 62,5
Separada(o) 1 6,3
Viuva(o) 1 6,3
Unido de facto 4 25
Idade 31 Anos 1 6,3
32-35 Anos 1 6,3
36- 38 Anos 3 18,8
39-41 Anos 4 25
42-45 Anos 3 18,8
46-49 Anos 3 18,8
66 Anos 1 1
HabilitagOes literarias Ensino Basico (2.2 e 3.2 ciclo) 4 25
Ensino Basico (1.2 ciclo) 1 6,3
Ensino Secundario 6 37,5
Ensino Superior 5 31,3
Situacdo perante o emprego Empregados 14 87,5
Desempregados 2 12,5
Local de Residéncia Area Urbana 10 62,5
Area Rural 6 37,5
Composicdo agregado familiar | 2 Elementos 1 6,3
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3 Elementos 5 31,3
4 Elementos 8 50
5 Elementos 2 12,5
Tempo que cuidam da crianga | <1 ano 1 6,25
01-03 anos 5 31,25
04 - 07 anos 3 18,75
08 - 12 anos 4 25
13-15anos 3 18,75

No que se refere a criangca com doencga crdnica, os familiares cuidadores consideram como doenca
familiares cuidadores identificaram 24 patologias do cronica, os problemas resultantes da prematuridade
foro crénico. Contudo as mais predominantes do seu filho, assim como, o atraso global do
relacionam-se com situagcdes do foro respiratério, desenvolvimento psicomotor (ver tabela 2).

nomeadamente asma (16,6%). Ressalva-se, que os

Tabela 2

Dados sociodemograficos da crianga com doenca crénica

n %
Idade <1lano 1 6,3
1-3 anos 3 18,8
4-6 anos 1 6,3
7-9 anos 1 6,3
10-12 anos 3 18,8
13-15 anos 5 31,3
16-18 anos 2 12,5
Sexo Masculino 9 56,3
Feminino 7 43,8
Problema de | Patologia Respiratdria (Asma, Rinite, Alergias) 4 16,66
sauide/diagndstico Atraso desenvolvimento 2 8,33
identificado pelo | Défice de atengdo 2 8,33
familiar cuidador Deficit cofactor molibdeno 1 4,17
Diabetes tipo | 1 4,17
Displasia broncopulmunar 1 4,17
Obesidade 1 4,17
Paralisia Cerebral - Espastico 1 4,17
Perturbacdo do luto 1 4,17
Sindrome da triploidia do x 1 4,17
Sindrome de Asperger 1 4,17
Sindrome Down 1 4,17
Transtorno do Espectro Autista 1 4,17
Traqueostomia 1 4,17
Doenca metabdlica 1 4,17
Hiperatividade 1 4,17
Prematuro 2 8,33
Epilepsia 1 4,17

79
RIS
Revista de Investigacdo & Inovacdo em Saude



A familia da crianga com doenga crénica no domicilio: emogdes no cuidar

Através da anadlise de conteldo efetuada aos discursos categorias. Nao foram identificadas subcategorias (ver
dos participantes relativo a sua dimensdo emocional, tabela 3).

identificou-se  conceitos centrais e respetivas

Tabela 3
Area temdtica, categorias e unidades de registo

Area tematica Categoria Unidades de registo

Aceitacao “(...) Neste momento aceito o problema do meu filho, agora ja ndo ha problema,
desde que mudaram a medicacgdo, sei que é uma doenga para a vida toda, ja estou
habituada(...) temos que aceitar(...)”F1; “ (...) Consigo lidar com as situagées (...)
Eu vou ter de cuidar dela a vida toda (...) J& consigo conviver com a situagdo e
manter a minha vida(...)” F3.

Resignacdo “(...) N6s passamos fases do diabo. E viver o dia-a-dia (...) “F4; “ (...) Sim, ter um
filho muda em tudo, este da bocadinho mais trabalho (riso) e precisa mais do
nosso apoio, da nossa atengdo né (..) Mas ultrapassar isto é uma questdo de
tempo (riso) (...) temos que aceitar o que Deus nos da (...)” F7.

Sofrimento “(...) foi e continua a ser, como eu digo, foi muito dificil (...) Sei que vai morrer, é
muita dor (...)”F6.

Sentimentos e

emogdes

vivenciados

pelo familiar Revolta (...) ao seu ritmo, que é uma crianga capaz e que se as pessoas apostarem nela, ela
cuidador da tem muitas capacidades. E a minha revolta era essa, porque é que eu estava |3
crianca com sempre (...) F8; “(...) s vezes fico com uma revolta em mim, porque eu digo assim,
doenca porque é que ndo fiz como as outras maes (...)” F11.

crénica no Ambivaléncia “(...) ndo é mau, ndo, ndo é mau. Era pior se ele ndo tivesse progressos, mas ele
domicilio de tem tido bastantes progressos, ja melhorou bastante e isso, claro, deixa-me mais

sentimentos (pausa) incentivada para podé-lo ajuda-lo mais, em casa. (...) As vezes fico assim
um bocadinho revoltada, mesmo quando ele esta no cantinho dele, se alguém for
dizer alguma coisa, que ele ndo goste, ele entdo explode mesmo, é nervoso e isto
cria em mim as vezes revolta, mas ao mesmo tempo um amor enorme pelo meu
filho(...)” F9.

Incerteza do | “ (...) Dai nés estarmos a levar isto um bocado no dia a dia, ndo é, de forma
futuro descontraida, ndo é uma questdo que estd, neste momento também ndo se
manifesta (...) Ela estd presente e de tempos a tempos, vamos nos lembrando
dela, ndo nos podemos esquecer, € mesmo isso. E estando consciente que ela
existe, estamos mais preparados para atuar, se as situagdes, se os sintomas se
comegarem a manifestar (...)”F10.

tristeza “(...) fico um bocadinho triste quando olho para ele, poderia eu dizer assim, ndo
és como o teu irmdo (...)"” F11.

Culpa “(...) é por isso que fiquei assim um bocadinho, prontos, que deixei-os um
bocadinho para tras (...) porque é que num, sé olhei para a doenca do meu marido
e fui com aquela coisa do meu marido e dos pais, por vezes culpo-me por ndo ter
dados mais aten¢do ao meu filho (...) “F11.

Frustragdo “ (..) As vezes frustracdo (...) Porque as vezes vemos o nosso filho a ser
discriminado porque vemos o nosso filho chegar a casa e dizer: (lagrimas e fica
com a voz embargada), que é diferente dos outros, que gozam com ele, uma vez
qgue lhe chamaram de tolo, é frustrante porqué, porque uma das coisas que eu
disse ao meu marido, quando resolvemos ser pais, € que queria que os meus filhos
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(..) “F13.

tivessem uma infancia feliz. E ha coisas que nés ndo conseguimos, ter sob controlo

Alegria

“(...) mas também ha alegria (...) ndo ha muitos pais que se calhar ele tenha
necessidade de dizer que ama os pais, dizer mama eu gosto muito de ti, eu amo-
te muito e isso aquece-nos o coragdo (...)” F13.

Choro

“(...) quando tivemos o diagndstico, temos de ser honesto que doeu. Doeu,
choramos, se |3, tivemos de fazer vamos ha quem lhe chame de um luto, chamem
0 que quiser, nds tivemos de o fazer (...) F14.

Stress

Durante o relato da familia cuidadora no processo de
doenca crénica da crianca no domicilio, para além dos
sentimentos e emocdes evocados, também foram
relatando situacdes que de algum modo as marcaram

na sua dimensdo emocional. Apds a andlise de

Tabela 4

Area temética, categorias e unidades de registo

“(...) Houve alturas em que eu notava que estava mais stressada, sim, gritar, ndo
ter paciéncia nenhuma para os miudos e ficar sempre aflita, muito stress (...) “F15.

conteludo efetuada aos discursos emergiu a drea
tematica” SituacGes marcantes experienciadas pelo
familiar cuidador da crianca com doenca crénica no
domicilio” com como é

nove categorias, tal

representado na tabela 4.

Area Tematica

Categoria
Abordagem
terapéutica
eficiente dos
profissionais de
salude

Unidades de registos
(...) Mas as coisas foram todas muito bem, ele, foi tudo muito bem muito bem
desencadeado desde o inicio. Nos tivemos sempre, nunca estivemos sozinhos
e o (...) veio para casa com os cuidados paliativos. NGs viemos para casa no dia
a seguir, as coisas ele apareceram-me 13, a enfermeira (...), daqui também,
nunca me deixaram sozinha, estdo sempre comigo desde o inicio (...) E
qualquer coisa que eu preciso o meu pilar também aqui no centro de saude a
enfermeira, isto para mim tem sido uma grande ajuda, porque eu posso falar
com eles, desabafar e venho mais aliviada, o que ajuda a lidar melhor com a

“(...) Até este ano surgiu uma situagdo muito engragada. A (...) fez o nono ano,
aqui na (...) usa-se fazer a festa de finalista. A festa costuma ser a noite, num

Situagdes

marcantes

experienciadas

pelo familiar doenga do meu filho(...) F6
cuidador da | Inclusdo da

crianga com | crianga nas

doenga crénica no | atividades

domicilio

escolares

jantar da escola, e eu ndo ia levar a (...) a festa. Eu achei que ela ndo ia estar
bem integrada naquele ambiente e fui chamada a escola, dias antes de
acontecer a situagdo em si (...) A diretora de turma disse-me que eu tinha de a
deixar vir (...) eu ndo sei o que os colegas estdo a preparar, sé sei que eles
vieram perguntar se a (...) vinha a festa, eles disseram arranje forma de a (...
vir, porque nds estamos a preparar uma surpresa para a (...) Ela jantou com a
turma e no fim, a (...) gosta muito de uma mdusica chamada (...), os amigos
cantaram com ela, deram-se ao trabalho de aprender a musica, a coreografia
e dancaram com ela no palco. Acabou por ser muito engragado e toda a gente
acabou por ser muito bom para ela, isto para mim foi um momento de muita
alegria e ajuda-me a viver os problemas de forma diferente (...)” F3

Conquista da
crianga da

“(...) Depois passou por outra situagao, ele nasceu no dia 25 de outubro sé no
dia 25 de dezembro é que fez o primeiro cocd, neste periodo ja tinha trés
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autonomia a
nivel intestinal

cirurgias. E, e foi uma alegria quando ele fez o primeiro cocé, eram as
enfermeiras, os pais, até tiramos fotografia, assim coisas parvas. Mas
engracado, uma médica, que ele fez a primeira cirurgia ao canal do coracdo, a
segunda foi ao intestino, em que ficou com o saquinho, porque ele nao fazer
coco, sé estimulado e depois a terceira, eu acho que ele continuava sem fazer
cocd, nem para o saquinho nem para lado nenhum. E a terceira eu acho que
eles fecharam, o meu filho sé para fechar e ver o que acontecia, nunca
ninguém me disse nada (...) no dia 25 o meu filhote faz um cocé, queria muito
um presente de Natal o primeiro cocd, isto aconteceu, foi uma alegria enorme,
ainda hoje recordo esse momento (...) ” F7.

Experiéncias
anteriores

“(...) eu ja tive, ja tenho um historial anterior, com um sobrinho, com paralisia
cerebral, que me ajudou muito a lidar com o (...), era uma crianga que nao
andava, ndo falava, ndo se mexia, ndo pegava nada nas maos, era
completamente dependente e isso foi logo um passo, para poder ajudar o meu
filho e também conseguir acreditar que ¢é possivel ultrapassar as
dificuldades(...)” F9

Confronto com
0 equipamento
técnico de
suporte de vida

“(...) no inicio foi complicado (...) porque ele veio com oxigénio para casa,
todos aqueles equipamentos, o pulso oximetro, sempre a apitar pipipi, (...), é
tudo muito complicado, nada que ndo estivéssemos habituados na
neonatologia mas em casa é casa, tinhamos muito medo. E pronto, e todo
aquele equipamento, era complicado, (...). Mas agora, neste momento, ele
teve alta em fevereiro, em julho ja ficou sem oxigénio e o medo tem diminuido
(..)“F7.

Enfrentar a
sintomatologia
da doenga

“ (...) Agora ja é mais facil, porque eu ao principio ndo sabia se estava
constipado, se estava com reagdo, porque 0s sintomas parecia a mesma coisa:
tosse, nariz pinguco e eu ficava naquela, dava-lhe um anti alérgico, se no outro
dia ja estivesse melhor ndo vinha, se ndo estivesse trazia-o cd, era muito dificil,
dava muitas vezes vontade de chorar(...) ” F2.

Hospitalizagdo

“(...) Esteve la um més, esteve quinze dias em coma induzido. Depois
recuperou, esteve com o pulmao esquerdo colapsou (...) esteve internada I3 o
dia 27 de Fevereiro a 6 de margo porque meteu-se ela a aspirar (...) quando
deu por ela tinha sangue vivo por volta da canula, depois falamos com a Dr.2
(...) ela atende o telefone e mandou chamar o INEM e ir de urgéncia para o
Porto, tudo isto nos causou muita dor, muita incerteza (...) ” F4.

A superagdo do
mau
prognadstico

“(...) os médicos (...) em Viana diziam trés meses, acontece que ela agora tem
catorze anos, vai fazer quinze (...) reagiu a tudo e disseram que isto foi milagre,
foi milagre ndo havia ninguém que Ihe desse vida (...)“ F4

Confronto com a
ma noticia

“(...) E a professora achou estranho, telefonou-me pronto, para que eu fosse a
escola e ela disse-me. O (...) em casa também é assim calminho, ndo gosta de
brincar com outras coisas sem ser, brincar com objetos. E eu disse ndo, que eu
tivesse reparado, em casa nao, é normal entre dois filhos, o irmdo brinca com
carrinhos e ele claro também brincava mas, ndo era aquele interesse, brincar
com carrinhos, gostava de brincar mais com molas ou entdo brincar com lapis
ou entdo brincar com outras coisas. Por exemplo, se eu estivesse a pegar em
feijdo, ele gostava de brincar com as mados com o feijdo, mas nunca achei
estranho. E a professora mandou-me marcar uma consulta de rastreio gratuito
(..) E eu vim e realmente confirmou-se que ele tinha um atraso de
desenvolvimento, em relagdo aos meninos da idade dele. Pronto comegou a
ser encaminhado para esse gabinete, isto tudo foi muito dificil (...)” F9.

presente estudo, a maioria dos familiares cuidadores

Para o familiar cuidador da crianga com doenga menciona aceitar a doenga como forma de se ir

crénica, cuidar no domicilio é uma situagdao complexa adaptando a nova realidade que enfrenta no seu

que gera uma pandplia de sentimentos e emoc¢des. No quotidiano de vida. Aceitar a doenca é para o cuidador
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uma forma de diminuir o sofrimento experienciado.
Reisinho (2019), explica que quando as familias
expressam: “como ja estou habituada, jd ndo tenho
problemas...” é porque estes pais tiveram tempo para
se habituar as necessidades dos seus filhos, pelo que
consideram que a normalizacdo vem com o habito.
Também, alguns familiares cuidadores referem que ao
resignar-se estdao a cumprir a vontade de Deus e ao
mesmo tempo sentem-se Uteis para cuidar da crianca.
Medeiros et al. (2020) explicam que o recurso na fé, a
fé em Deus, proporciona esperanca, o que fortalece os
familiares para continuar a cuidar da crianca com
doencga crdnica e ndo entrar em desespero.

Um familiar cuidador do presente estudo, também
evidenciou o sofrimento como presente no seu
quotidiano de vida. Machado, Dahdah, & Kebbe
(2018), explicam que as vivéncias dos familiares
cuidadores podem ser influenciadas por varios aspetos
do cuidar, tais como as caracteristicas do cuidador,
caracteristicas e necessidades do doente e da sua
doenga, dos recursos pessoais e sociais disponiveis,
dos aspetos culturais e relacionais, do nuimero de
horas didrias despendidas e do tempo que o cuidador
exerce esta fungdo.

Um fator por vezes dificultador da vida do cuidador, é
a revolta e a frustracdo que sentem relativamente a
discriminacdo que a crianga enfrenta na comunidade
onde estd inserido. Lyra, Souza, Alexandre, Santos,
Silva, & Amorim (2016), no seu estudo verificou que as
familias experienciam situacdes de preconceito e
discriminacdo por parte dos docentes, pelos pares das
relacionada com o e pela

criangas “bullying”,

comunidade em geral.
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Verificou-se também, que cuidar da crianga com
doencga crénica no domicilio despoleta tristeza, choro
e stress, tal como referem Moral-Fernandez, Frias-
Palomino-Moral, Pino-

Osuna, Moreno-Camara.,

Casado (2018), pode desencadear no cuidador
sentimentos de tristeza, impoténcia, desespero e
medo do futuro.

Para os familiares cuidadores apoiar e assistir a crianca
na gestao da sua doenca crénica gera stress, tal como
refere Machado et al, (2018), que a presenca ou
auséncia de stress é influenciada pelo vinculo e relagao
que estabelece com a pessoa cuidada. Nesse sentido,
também o stress sentido pelo familiar cuidador do
estudo se relaciona com o vinculo que estabelece com
a crianga e com o tempo de prestagdo de cuidados.
Mais se verificou, que o familiar cuidador da crianca do
nosso estudo recorre aos profissionais de saude,
nomeadamente aos enfermeiros dos cuidados de
saude primadrios, para obterem apoio emocional.
Freitag et al. (2020), Gomes et al. (2017); Lyra et al.
(2016), também verificaram, que os profissionais de
salde sdo a ancora para o apoio emocional dos
familiares cuidadores da crianga no domicilio.

Os discursos dos familiares cuidadores revelaram
também, possuir uma ambivaléncia de sentimentos
gue se estendem desde sentir alegria até 4 incerteza
guanto ao futuro. A atribuicdo de um significado mais
positivo ou negativo a experiéncia prende-se com as
experiéncias do individuo, e da sua capacidade de
adaptacdo a uma nova situacdo estavel, primeiro pelo
reconhecimento da necessidade de transicdo e
posteriormente, pelo seu comprometimento a
mudanca (Meleis, 2010). O sentimento de alegria

vivenciado por alguns familiares cuidadores prende-se
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com o facto de poder dar amor a quem cuida e por
considerar que a casa € o lar da crianga.

Um familiar cuidador referiu sentir culpa que se
relacionava com o facto de entender que ndo cuidou
devidamente da crianga por exigéncia do cuidar de
outro familiar adulto, culpabilizando-se por ter
abdicado do seu acompanhamento. Este sentimento
também é vivido no estudo de Medeiros et al. (2020).
Conforme referem os familiares cuidadores do nosso
estudo, a presenca da doenca crénica na crianca é para
eles um fator stressante na medida em que exige deles
um processo de adaptacdo a doenca, saber lidar com
as emocgoes que vao surgindo, para além de terem que
alterar os seus projetos de vida. Neste sentido, os
familiares cuidadores referiram que a abordagem
terapéutica dos profissionais de saude foi para eles
marcante, na medida em que os ajudaram no processo
de transicdo, deram suporte e os apoiaram a gerir
melhor as emoc¢des que emergem ao cuidar da crianca
com doenga crénica. O estudo de Silva et al. (2017),
demonstrou que os pais da crianga com diabetes tipol
necessitam de desenvolver competéncias para
minimizar os receios e sentimentos mais negativos que
esta situacdo envolve. Salientam ainda, que os
profissionais de salde tém um papel importante na
ajuda ao desenvolvimento das suas competéncias.
Ainclusdo da crianga nas atividades escolares, foi outra
das situagdes marcantes que emergiu dos discursos
dos familiares cuidadores. Para estes, esta inclusdo foi
extremamente marcante, na medida em que, na escola
o seu filho foi considerado como uma crianga em vez

de doente. Os pares da crianga ao aceita-la, esta sente-

se integrada e feliz, influenciando de forma positiva a
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sua autoestima e, consequentemente o bem-estar da
familia.

A conquista da crianca da autonomia a nivel intestinal
foi considerada pela familia como uma experiéncia
impar, na medida em que ndo acreditavam nesta
conquista. Também, as experiéncias anteriores dos
familiares cuidadores tém um peso marcante para as
familias, pois segundo elas, estas experiencias
influenciam a forma como enfrentam a situacdo de
doenca crdnica presente.

Efetivamente, as familias experienciam momentos de
fragilidade, mas também, procuram ndo perder a
“forca”, manter a motivacdo e acreditar que a criancga
embora ndo possa vencer a doenca, pode viver a vida
com a maxima qualidade de vida.

A hospitalizagdo da crianga com doenca crénica é um
fator que potencializa, segundo estes familiares
cuidadores, o seu stress. A sua dinamica familiar fica
alterada, surgem segundo estes familiares,
sentimentos de culpa, de tristeza, de incerteza quanto
a necessidade de nova hospitalizagdo. Silva et al.
(2010), explicam que quem acompanha a crianga
hospitalizada encontra-se perante um conflito
emocional, motivado pelas necessidades decorrentes
da hospitalizagdo da crianca e que ndo substituem as
pré-existentes, ou seja, a mae sente-se dividida entre
as preocupacgdes com o lar, os outros filhos, o marido,
a alimentacdo dos membros, a escola, e, a0 mesmo
tempo, com a crianga doente

A superagdo do mau progndstico foi um evento
marcante para as familias. Salientam, que desde que
foi comunicada a ma noticia de mau progndstico, tém
vivido momentos dificeis, mas também de superacao.

Uma familia aponta que embora saiba que o desfecho
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da doenga é a morte do seu filho, ela ndo desiste em
conquistar a vida. Na opinido de Jorge, Carrondo,&
Lopes (2016), as familias das criangas com condi¢bes
que limitam a vida ou sdo potencialmente fatais tém
necessidades especificas multiplas, diversas e
mutdveis, que incluem a dimensao fisica, psicoldgica,
social e espiritual, exigindo uma abordagem orientada
para a preservacdo da qualidade de vida e nao se
centra exclusivamente na cura/recuperacio da
doenga.

O confronto com a ma noticia de doenga crénica é para

os familiares um momento perturbador, tendo-lhes

gerado sentimentos de dor, ansiedades, medos,
angustias.
Os resultados, a sua discussdo e interpretacao

reforcam a importancia do papel do enfermeiro dos

cuidados de salde primarios no
apoio/acompanhamento das familias na gestdo da sua
dimensdo emocional, bem como, no aumento da sua
literacia em saude. E fundamental, através de
parcerias e atividades de educagao para a saude, dar a
conhecer a doenga crdnica, desmistifica-la e assim,

integrar a doenga da crianga no seu projeto de vida.

CONCLUSAO

Os resultados do estudo parecem-nos indicar que as
emocdes e os sentimentos sdao parte integrante do
processo de cuidar do familiar cuidador da crianga com
doencga crénica.

Efetivamente, a prestacdo de cuidados a crianga com
doenga crénica no domicilio representa para o familiar
cuidador uma sobrecarga ndo so fisica, mas também
emocional, com impacto na sua qualidade de vida e

bem-estar, tendo sido relatados sentimentos de
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aceitacdo, resignacdo, frustracdo, culpa, revolta,
tristeza, stress, e incerteza do futuro.

Perante a complexidade da dimensdo emocional
torna-se fundamental a sua abordagem e integracao
na prestacdo de cuidados a criancga e familiar cuidador,
na medida em que estd implicita nos processos de
aprendizagem e capacitacdo, adaptacdo, tomada de
decisdo e resolucdo de problemas, tdo essenciais para
o desempenho do papel de cuidador e de todos os
aspetos inerentes ao processo de cuidar.

Parece pertinente apresentar algumas sugestdes de
trabalho a desenvolver futuramente: Promover um
maior envolvimento dos enfermeiros dos cuidados de
salde primarios no processo de acompanhamento do
familiar cuidador da crianga com doenca crdnica de
forma a promover a sua integracdo social e na
desmistificacdo de mitos existentes a volta da doenga
crénica; Desenvolver espacos de reflexdo, de partilha,
com o objetivo de favorecer

a expressdao de

sentimentos e emog¢des e assim, promover o
fortalecimento de uma relagao de confianga entre a
equipa de saude e o familiar cuidador.

Para finalizar, consideramos que este pequeno estudo
podera levantar outras questbes de investigacdo,
nomeadamente conhecer a percecdo dos profissionais
de saude relativo as intervengdes efetuadas na gestao
da dimensdo emocional do familiar cuidador da crianca
com doenca crénica no domicilio. Outro estudo que
consideramos  pertinente,  seria um  estudo
comparativo entre os familiares cuidadores aquando
do internamento da crianga e os familiares cuidadores
com a crianga com doenga crénica no domicilio, em

que o objeto do estudo fosse analisar a relagdo entre
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profissional de satde/familiar cuidador, relativamente

a gestdao emocional.
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