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Resumo

Introducgdo: As condicGes cronicas impactam intensamente a qualidade de vida das criangas
que as vivenciam. As relacdes e responsabilidades especificas podem modificar, como
resultado, a qualidade de vida de irmdos saudaveis que vivem em uma mesma familia.
Objetivo: Identificar o enfrentamento adotado por irmdos saudaveis frente ao contexto
familiar envolvido em cuidados cronicos e destacar o enfermeiro para o cuidado de suas
necessidades. Metodologia: Trata-se de uma Revisdo Integrativa de Literatura. Foram
identificadas 810 publicacdes através da Biblioteca Virtual em Sadde. Ao considerar os filtros
artigo, tese, texto disponivel, todos os idiomas e recorte temporal de 2002-2020, emergiram
394 obras. Apo6s descartar artigos repetidos, com acesso restrito ou que ndo se aplicavam ao
escopo e ler os titulos, resumos e contetdos, 15 artigos foram selecionados. Resultados:
Descobrir a Condicdo Cronica é uma experiéncia impactante. Diversas responsabilidades e
sentimentos sdo aflorados nos pais. A relacdo do filho saudavel para com pais e irmao
demonstra significativas alteracdes, pois ha centralidade dos cuidados cronicos. Para estas
familias, um maior amparo profissional é fundamental. Consideracdes finais: Para 0s irmaos
saudaveis, a presenca dos pais é reduzida. De modo geral, Os irmaos saudaveis se relacionam
bem com aqueles que possuem algum comprometimento, mas enfrentam sobrecarga de
responsabilidades, exigéncias de sucesso e maturidade. A falta de afeto € significativa e
compromete seu desenvolvimento. Portanto, os desempenhos escolar, pessoal e social
percebem estas influéncias. Enfermeiros possuem um importante papel nestas configuracdes.
O cuidado centrado na familia deve incluir os irm&os saudaveis no processo terapéutico.
Palavras-chave: Doenga cronica; Relagdo entre irmdos; Relagdes familiares; Enfermagem

em salide comunitaria.

Abstract

Introduction: Chronic conditions strongly impact the quality of life of children who
experience them. Specific relationships and responsibilities can, as a result, change the quality
of life of healthy siblings living in the same family. Objective: To identify the coping
adopted by healthy siblings in view of the family context involved in chronic care and to
highlight the nurse for the care of their needs. Methodology: This is an Integrative Literature
Review. 810 publications were identified through the Virtual Health Library. When
considering the filters article, thesis, available text, all languages and time frame from 2002-
2020, 394 works emerged. After discarding repeated articles, with restricted access or that did

not apply to the scope and reading the titles, abstracts and content, 15 articles were selected.
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Results: Discovering the Chronic Condition is an impacting experience. Several
responsibilities and feelings are touched on in the parents. The healthy child's relationship
with parents and siblings shows significant changes, since there is a centrality of chronic care.
For these families, greater professional support is essential. Final considerations: For healthy
siblings, the presence of parents is reduced. In general, healthy siblings relate well to those
who have some commitment, but face an overload of responsibilities, demands for success
and maturity. The lack of affection is significant and compromises its development.
Therefore, school, personal and social performances perceive these influences. Nurses have
an important role in these settings. Family-centered care should include healthy siblings in the
therapeutic process.

Keywords: Chronic disease; Relationship between brothers; Family relationships;

Community health Nursing.

Resumen

Introduccion: las condiciones crénicas tienen un impacto intenso en la calidad de vida de los
nifios que las experimentan. Las relaciones y responsabilidades especificas pueden, como
resultado, cambiar la calidad de vida de los hermanos sanos que viven en la misma familia.
Objetivo: Identificar el afrontamiento adoptado por los hermanos sanos en vista del contexto
familiar involucrado en la atencién crénica y destacar a la enfermera para el cuidado de sus
necesidades. Metodologia: Esta es una Revision Integral de Literatura. Se identificaron 810
publicaciones a través de la Biblioteca Virtual en Salud. Al considerar el articulo de filtros,
tesis, texto disponible, todos los idiomas y el periodo de 2002-2020, surgieron 394 trabajos.
Después de descartar articulos repetidos, con acceso restringido o que no se aplicaban al
alcance y leer los titulos, resimenes y contenido, se seleccionaron 15 articulos. Resultados:
Descubrir la condicion crénica es una experiencia impactante. Varias responsabilidades y
sentimientos se tocan en los padres. La relacion del nifio sano con los padres y hermanos
muestra cambios significativos, ya que existe una centralidad en la atencion crénica. Para
estas familias, un mayor apoyo profesional es esencial. Consideraciones finales: Para los
hermanos sanos, se reduce la presencia de los padres. En general, los hermanos sanos se
relacionan bien con aquellos que tienen cierto compromiso, pero enfrentan una sobrecarga de
responsabilidades, demandas de éxito y madurez. La falta de afecto es significativa y
compromete su desarrollo. Por lo tanto, las actuaciones escolares, personales y sociales
perciben estas influencias. Las enfermeras tienen un papel importante en estos entornos. La

atencion centrada en la familia debe incluir hermanos sanos en el proceso terapéutico.
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Palabras clave: Enfermedad cronica; Relacion entre hermanos; Relaciones familiares;

Enfermeria en salud comunitaria.

1. Introducéo

As condicdes crénicas impactam intensamente a qualidade de vida das pessoas que as
vivenciam, pois suas relacOes, responsabilidades e imagens sdo modificadas. Ainda que as
condicdes crbnicas possuam um conceito mais amplo, as doencas cronicas Ihes pertencem
enquanto definicdo. Suas causas sdo mdaltiplas e o periodo de enfrentamento é longo, bem
como requerem tratamentos que nem sempre conduzem a cura. Periodos agudos, 0s quais
requerem manejo de salde como, por exemplo, mudancas no estilo de vida, sdo frequentes
(Brasil, 2012).

As atividades de vida sdo muito alteradas em virtude das necessidades, pois requerem
cuidados limitadores. Autoestima, relacionamento interpessoal, qualidade de vida, recreacéo,
lazer, independéncia e autocuidado sao significativamente afetados (Anversa, Ponte, Machado
& Fedosse, 2020).

A familia desempenha importante contribui¢do no que se refere ao desenvolvimento
de seus membros. Um contexto familiar negativo pode resultar em problemas psicoldgicos.
Educacéo, orientacdo e condugdo a vida adulta compdem seus mecanismos intrinsecos mais
salientes para criancas (Pratta & Santos, 2007).

As condigdes cronicas exigem um rearranjo familiar, pois os cuidados requerem, por
vezes, buscas por atendimento especializado. Familias em condi¢fes de vulnerabilidade
necessitam ainda contar com auxilio do servi¢co publico, pois, ao considerar amplitudes
financeiras reduzidas, ndo ha, por seus proprios meios, alcance da melhor oportunidade
terapéutica. Confiabilidade e atendimento responsivo configuram caracteristicas esperadas
pelos cuidadores que caminham rumo a peregrinacdo por cuidados de qualidade (Costa,
Dupas, Sousa & Wernet, 2013).

Quando comparado aos cuidados habituais, os cuidados as condi¢fes crdnicas tornam
a rotina desafiadora por modificar o tempo e 0s compromissos didrios. Em funcdo dos
compromissos hospitalares os pais permanecem longos periodos assistindo ao filho com
necessidades especiais. Observa-se nos pais 0 compromisso de satisfazer ou suprir as

expectativas do filho comprometido (Fetsch et al., 2016).
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Os sistemas de satde designam importante atencdo a esses cuidados, mas, para além
desta compreensdo, todos os personagens familiares organizam-se, direta ou indiretamente, a
fim de ministrar parcelas de cuidado (Bellato, Aradjo, Dolina, Musquim & Corréa, 2016).

O cuidado familiar em enfermagem reconhece a participacdo da familia nos processos
de promocdo, educacdo em salde e recuperacdo de seus membros, 0 que ressalta a
importancia do reconhecimento da influéncia desempenhada pela dindmica familiar sobre as
condicdes de salde. Sob esta perspectiva, as relacdes intrafamiliares atordoadas resultam em
conflitos, os quais, por sua vez, podem ser a razdo de comprometimentos a salde de seus
atores, o que pode conturbar sua organizacgdo e, consequentemente, sua capacidade adaptativa
(Mendes, 2018; Fetsch, 2016).

O enfermeiro possui papel relevante sob o viés de apoio a familia. Em funcéo de o
comprometimento crénico gerar mudancas na rotina familiar, compromissos hospitalares e
emocgdes dos seus personagens, a aproximagdo do profissional € uma caracteristica
importante. Portanto, as demandas apresentadas, conflitos existentes e desequilibrios podem
ser mediados pelos enfermeiros quando a atencao familiar é reconhecida. Sua individualidade
estrutural e funcionamento, assim como sua participacdo na escolha e desenvolvimento de
praticas terapéuticas € um importante fator positivo nos manejos para enfermagem familiar
(Carvalho, Menezes, Cruz Filho & Maciel, 2019).

O contexto familiar influenciado pelos cuidados crénicos evidencia dificuldades de
enfrentamento nos irméos saudaveis. Ainda que haja grande apropriacdo da divulgacéo
cientifica relacionada aos que enfrentam as condi¢fes, os irmdos destes recebem menor
dedicacdo, portanto o presente estudo possui extrema relevancia. O que motiva é a
possibilidade de maior despertamento para a tematica que contribua para melhor
desenvolvimento destas criangas.

O objetivo deste estudo é identificar o enfrentamento adotado por irmaos saudaveis
frente ao contexto familiar envolvido em cuidados cronicos e destacar o enfermeiro para o

cuidado de suas necessidades.
2. Metodologia
Trata-se de uma Revisdo Integrativa de Literatura a qual, por seu carater, objetiva

compreender 0 que ja se produziu acerca do tema investigado por meio de anélise e sintese
(Botelho, Cunha & Macedo, 2011, p.133). Apresenta abordagem qualitativa e teor descritivo
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a medida que considera a realidade estudada e pretende expor os detalhes de maneira
minuciosa, respectivamente.

A Biblioteca Virtual em Saude foi utilizada em junho de 2020, na qual foi possivel
aproveitar-se da integracdo de diferentes bases a partir dos descritores: Doenca, Irmaos e
Familia. Ao relaciona-los por meio do operador booleano AND, foram identificadas 810
publica¢des. Ao considerar os filtros artigo, tese, texto disponivel, e recorte temporal de 2002-
2020 , emergiram 394 obras. Apds descartar artigos repetidos, com acesso restrito ou que nao
se aplicavam ao escopo e ler os titulos, resumos e conteudos, 15 artigos foram selecionados.

Segundo Souza, Silva & Carvalho (2010), apds a coleta de dados, é necessario avaliar
de forma critica os estudos elencados a fim de demonstrar a qualidade das evidéncias a que se
propdem. Didaticamente, 6 niveis compreendem este processo. Sdo eles: I: Evidéncias
resultantes de meta-analise de multiplos estudos clinicos controlados e randomizados; II:
Evidéncias obtidas em estudos individuais com delineamento experimental; I11: Evidéncias de
estudos quase-experimentais; 1V: Evidéncias de estudos descritivos (ndo-experimentais) ou
com abordagem qualitativa; V: Evidéncias provenientes de relatos de caso ou de experiéncia;
VI: Evidéncias baseadas em opinides de especialistas.

A partir do exposto anteriormente, este estudo baseia-se em evidéncias estabelecidas
nos niveis 11, IV e VI. Com auxilio do Quadro 1, as etapas seguintes consistem na efetiva
interpretacdo e discussdo dos resultados obtidos que se relacionavam com o objetivo da
pesquisa: refere-se a identificar os mecanismos de enfrentamento adotados por irmaos
saudaveis frente ao contexto familiar envolvido em cuidados cronicos se concentrando em
vislumbrar a importancia do profissional enfermeiro para o cuidado familiar.

Emergiram quatro categorias tematicas, as quais sdo: Descobrindo a condigéo
cronica, As responsabilidades e sentimentos dos pais, A relacdo do filho saudavel para
com pais e irmao e A necessidade de maior apoio profissional. Na apresentacdo dos
resultados, estas contemplam os conteidos expostos pelos artigos selecionados na coleta de

dados.

3. Resultados e Discussao
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Quadro 1 — Caracteristicas dos estudos selecionados.

TiTULO AUTORES PERIODICO OBJETIVO EVIDENCIA
Impacto da doenga Marques, G.; Araujo, | Rev. Bras. Identificar as variaveis que v
oncoldgica nos irmaos | B. & SA, L. (2018). Enferm. |anL_JenC|am 0 |mpa_cto do cancer

oo em irmaos saudaveis.
saudaveis.
Narrativas da Afonso, S.B. C,; Interface Analisar a experiéncia de v
experiéncia de pais de | Gomes, R. & Mitre, familiares de criancas com FC,
. fib R M. A (2015 buscando construtos que
criancas com fibrose - M.A( )- contribuam para a promocao de
cistica. sua melhor assisténcia.
Cancer infanto- Miceli, A. V. P. & Tempo A partir das teorias de Freud e de VI
juvenil: o trauma dos | Zornig, S. M. A. psicanal. Winnif:o.tt. sobre o trauma,_ pensar
L a possibilidade de se considerar
IFMAO0S. (2012). como necessariamente traumatica
a experiéncia de criangas ou
adolescentes cujo irmédo ou irma
menor de idade tem cancer,
doenga que no imaginario social é
fatal, expde a fragilidade do corpo
e a ameaga da morte, remetendo
ndo somente o doente como seus
familiares ao desamparo, e que
tem grande impacto no
funcionamento familiar.
Rede e apoio social de | Araujo, Y. B. A.; Ciéncia, Identificar o conhecimento v
familias de criancas Altamira, P. S. R.: Cuidado e cier_m’fico produziqo sobre o apoio
d o Beatriz R. G. 0. & Salide social e a rede social como
com doenca cronica: eatriz, R. G. ©. estratégias usadas pela familia no
revisdo integrativa. Neusa, C. (2012). enfrentamento da doenca cronica
na infancia.
Ei, eu também estou Navarausckas, H. B.; | Estud. psicol. Analisar o impacto do nascimento v
aqui: aspectos Sampaio, |. B.; de uma crianca com pa_ra}lisia
icol6aicos d Urbini. M. P. & cerebral no nicleo familiar e a
psicologicos da roint, M. . percepg¢do dos irmaos frente a
percepcdo de irmaos Regina, C. V. C. situacéo.
frente a presenca de (2010).
uma crianga com
paralisia cerebral no
nGcleo familiar.
Criancas que cuidam Soares, M. P. G; Psic.: Teor. e Analisar o comportamento de v
de irmaos com Franco. A. L. S. & Pesq. cuidado entre criangas, em

ambiente familiar, quando irmédos
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necessidades especiais.

Carvalho, A. M. A.
(2009).

colaboram no cuidado de criancas
com necessidades especiais.

Efeitos psicolégicos Dorea, A. A. (2010). | Biblioteca Compreender os efeitos v
emn irmaos saudaveis Digital de psicolégicos Qa cardiopatia
de cri d Teses e congénita do irmdo em criancas
& criangas portadoras Dissertacfes da | saudaveis.
de cardiopatias USP.
congénitas.
Estresse e relagcdes Gomes, V. F. & Bosa, | Estud. psicol. Investigar a presenca de I
familiares na C. (2004). indicadores de estresse e a
e de ifm gualidade das relagdes familiares
perspectiva de irmaos em irmdos de individuos com e
de individuos com sem TGD.
transtornos.
ImplicacGes da doenca | Castro, E. K. & Psicol. Reflex. | Examinar questdes tedricas e v
organica cronica na Piccinini, C. A. Crit. achados de estudos recentes
infAnGi 2002 acerca das implicagOes da doenca
infancia para as ( ) organica crbnica na infancia.
relagdes familiares:
algumas questoes
tedricas.
Percecbes de irméos Hilkner, S. H.; Beck, | Revista de Compilar percepcoes de irmaos de v
de criangas A.R. M.: Tanaka. E. | Enfermagem criangas hospitalizadas por doencga
o o Referéncia. crénica
hospitalizadas por Z. & Dini, A. P.
doenga cronica. (2019).
Artigo em destaque: Fladeboe et al. J. Pediatr. Explorar a hipdtese de que pode v
Percepgdes dos (2018). Psychol. haver efeitos dife_:renciais do
idad b estresse no relacionamento entre
cuidadores sobre irmdos, com base no tipo de
estresse e conflito estresse que a familia est&
entre irmaos durante o enfrentando.
tratamento pediatrico
do céncer.
A enfermagem Simpionato, E. Biblioteca Compreender a vivéncia das v
familiar na promogdo | (2005). Digital de familias de criancas com
Teses e insuficiéncia renal crénica

da saude de familias
de criangas com
insuficiéncia renal

cronica.

Dissertacdes da
USP.

submetidas a diélise peritoneal, a
fim de subsidiar os cuidados de
enfermagem, levando em conta a
qualidade de vida e a promogdo da
saude da familia.
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O risco cumulativo da | Long, K. A;; Cancer. Examinar o grau em que 0s I
familia prevé um Marsland, A. L. & fatores de risco familiar, )

. e Alderfer. M. A isoladamente e em combinagdo,
gjuste entre irmaos erter, M. A. influenciam o ajuste de irmaos ao
para Cancer infantil. (2013). cancer infantil.
Problemas Aronu, A.E. & Nigerian Investigar até que ponto a I
comportamentais de llogje, S. O. (2011). Jogrpal of -epilepsia das, criangas afetou seus
L et Clinical irmaos saudaveis em nosso

Irmaos epileticos Practice. préprio centro.
criangas em Enugu.

Impacto do cancer Erker C.; Yan, K;; Cancer Avaliar as experiéncias subjetivas I
pediétrico nas relagdes | Zhang, L; Bingen, K.; | Medicine. da.s relagGes familiares em
famill i KE & criangas com cancer e seus

amiliares. ynn, K. E. irmaos.

Panepinto, J. (2018).

Fonte: Elaboracdo propria.

Descobrindo a condi¢do crénica

Ainda durante a gestacédo, os pais, em geral, tendem a idealizar a imagem de um filho
perfeito. Portanto, ap6s o0 nascimento ou ainda em vida uterina, ocorre uma desconstrucéo
entre 0 que se planejou no imaginario e a aceitacdo do que esta diante dos olhos ou
apresentado por exames diagndésticos. Descobrir a condicdo cronica pode ser impactante para
os membros de uma familia por diversos fatores. Entre eles encontram-se: impactos na vida
do filho, dificil tratamento e estigma associado a uma condi¢do especifica. Evidéncias
demonstram que, para alguns pais, a recep¢do da noticia ou diagnostico € extremamente
impactante podendo levar a sincopes ou eventos de natureza semelhante. Neste momento,
surgem diversas davidas relacionadas a origem, causa ou MesmO COMO Se processara 0
tratamento.

E de grande relevancia que a insuficiéncia de informagéo direcionada aos membros
familiares gera importantes desconfortos. Em alguns casos, ter filhos saudaveis anteriormente
revela uma queixa que busca entender que erro ou situacdo gerou tal resultado, pois, até entéo,
tudo estava “normal”. Ha ainda a possibilidade de culpa quando questfes genéticas estdo
relacionadas, demonstrando profundas emogdes nos entornos da descoberta. Um esquema
compensatério pode ser adotado pelos pais ao desejarem ou ainda imporem aos filhos
saudaveis um futuro promissor a fim de minimizar, suprir ou apagar o “insucesso” do que

vivencia determinada condicdo. Ambientes como escola e campo profissional configuram
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areas deste interesse (Navarausckas, Sampaio, Urbini & Costa, 2010; Long, Marsland &
Alderfer, 2013).

As responsabilidades e sentimentos dos pais

Ao considerar as necessidades relacionadas aos cuidados que devem ser dispensados
as criangas que vivem com condicBes crbnicas, a familia tem importante parcela nos
compromissos. Ha maior protagonismo da mae na captacdo das tarefas, o que ndo rejeita a
intensa participacdo de pais ativos, mas destaca sua predominancia. A partir da descoberta da
condicdo e modulacdo das respostas, 0 processo de conhecimento das responsabilidades
inerentes aos cuidados cronicos é iniciado. A especificidade pode exigir deslocamentos a
locais especializados, 0 que aumenta em muito o investimento de tempo e esforco, assim
como gastos financeiros que, ndo so pelo transporte, cresce pelas demandas hospitalares de
recomendacdes farmacoldgicas e recursos terapéuticos que devem ser empregados no proprio
domicilio (Castro & Piccinini, 2002).

Ocorre um complexo de mudanca em todo o funcionamento familiar desde atividades
de lazer a praticas profissionais. E frequente observar a recusa das méaes a pratica laboral para
viver em funcdo do filho com limitagdes. Em contrapartida, o pai inclina-se para trabalhos a
fim de suportar a familia com os gastos habituais e os derivados dos cuidados. Certamente
que esta ndo é uma totalidade, contudo um novo modelo financeiro precisa e € estabelecido
pela familia. A complexidade das condicdes requer dos familiares ou responsaveis cuidadores
um rigor nos compromissos hospitalares. Suas vidas mudam de maneira intensa ao receber o
diagnostico. O ambiente familiar € um importante local onde ocorre o desenvolvimento de
seus membros, pois ha um longo periodo de convivio e relacionamento interpessoal.

Ao mudar suas rotinas, os pais enfrentam maior cansaco, fadiga, tristeza e, por vezes
desesperanca, o que influencia diretamente na vivéncia familiar. Tais mudancas sdo tdo
significativas e abruptas que todos os membros a sentem. Em especial, observa-se o irméo
saudavel, que, em favor dos cuidados centrados no outro, perde ou tém por reduzido o seu
contexto que possibilite um desenvolvimento saudavel e afetuoso. Neste sentido, ha maior
soliddo, caréncia de afeto, pois os pais, antes “livres”, agora empenham suas forgas para
satisfazer as necessidades do filho com algum comprometimento. Seus lares, local de maior
permanéncia e aprendizado, agora enfrentam um esfacelamento na rotina. Por seus pais e
irmaos ndo estarem presentes, sdo direcionados as casas dos demais familiares ou vizinhos
(Marques & Araujo, 2018; Castro & Piccinini, 2002).
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O suporte social estd intimamente relacionado ao potencial de cumprir com maior
qualidade as atividades dos compromissos mencionados. Os irmaos saudaveis enfrentam as
questdes logisticas da situacdo, precisando estar na dispensacdo de tios, avOs ou ainda
vizinhos para que a rotina principal possa ser alcangcada. Um importante ponto a ser elencado
é o rendimento escolar que percebe os reflexos das imensuraveis mudangas mesmo com
suporte social presente. Os recursos financeiros descrevem um importante fator para o
tratamento e dindmica da familia. Portanto, os investimentos relacionados aos deslocamentos,
tratamentos e terapéuticas no préprio domicilio, resultam em menores quantidades de
passeios, divertimentos e menor aquisicdo de bens materiais (Marques & Araujo, 2018;
Hilkner, Beck, Tanaka & Dini, 2019).

As maneiras como 0s pais reagem aos compromissos exigidos pela condi¢do crbnica
de um filho, nem sempre permite que compreendam a dinamica familiar em sua totalidade.
Uma parcela de responsaveis identifica mudancas no comportamento de seus filhos saudaveis,
em contrapartida outra ndo considera este um problema real (Marques, Araujo & Sa, 2018).
Esta tomada de posicionamento é influenciada por diferentes questdes. Apoio familiar,
funcionalidade da familia, estrutura financeira e vinculos anteriores descrevem importantes
condicionantes para que tal modulagdo seja definida. Uma relacdo familiar mais proxima
indica melhor mecanismo de coping, isto é, de lidar com a situacao (Dérea, 2010).

A relacdo do filho saudavel para com pais e irméao

A relacdo entre os irmdos é bastante impactada pelos processos que as cerca. Assim
como 0s pais, os irmdos enfrentam os distanciamentos ocasionados pelos procedimentos de
salde, porém observa-se uma boa relacdo entre tais. Sentimento de companhia, afeto e
cuidado sdo altamente percebidos. Os irmdos saudaveis ministram cuidados aos irmaos
prejudicados. Ainda que outras atividades possam parecer “legais” sob sua Otica, nestas
configuragcBes, cuidar € mais precioso. Em contrapartida, uma maior carga de
responsabilidade é visualizada no que se refere a esses, pois podem submeter-se a tarefas que
Ihes requeiram muito empenho ou mesmo forca muscular. Varidveis como idade, sexo e
estatura influenciam profundamente esses momentos.

Atividades laudicas sdo praticadas rotineiramente, mas ndo deixam de considerar a
limitacdo envolvida. Os irmdos divertem-se entre si, ndo havendo a prevaléncia de
distanciamento ou aversdo ao processo, mas sim curiosidade, disponibilidade e tristeza

relacionada as auséncias constantes. Ainda que assim seja, sentimentos de rivalidade, ciime e

11




Research, Society and Development, v. 9, n. 8, €241985650, 2020
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v9i8.5650

competicdo podem estar presentes, o que ndo significa um distanciamento entre as partes, mas
a influéncia dos fatores totais desencadeados pela condi¢do crénica no viver, no sentir e no
tratar. Esses, em contrapartida, sdo evidenciados ndo por culpa dos irmédos doentes e nem
como desejo de que se cessem 0s cuidados, pois esta ndo é a questdo. O que mais toca essas
criancas é a auséncia dos pais.

Este ambiente que deveria ser acolhedor, facilitador, gerador de expectativas, de
oportunidades, de divertimento e de consolo absorve uma imagem de responsabilidades
interminaveis e intransigiveis. Ainda que o suporte social revele importancias, o nucleo
familiar, quando ausente, influencia em muito o abandono parcial, no qual, por determinado
tempo, filhos estdo longe dos cuidados de seus pais. A depender da condicdo vivenciada, o
sentimento de morte pode frequentemente envolvé-los, mas este aspecto se sujeita a faixa
etaria dos irmdos, pois sua compreensdo vincula-se a maturidade (Dorea, 2010; Gomes &
Bosa, 2004; Soares, Franco & Carvalho, 2009; Aronu & lloeje, 2011; Erker, 2018).

A problemética € extensa e envolve muitas vulnerabilidades. O que se espera ndo € o
mantimento das atividades familiares frente as condi¢cdes crénicas como antes aconteciam.
Isto poderia caracterizar, inclusive, negligéncia. A necessidade observada é a de maior
ampliacdo das maneiras de coping. Os pais tendem a se mostrar menos alegres ou
complacentes com as brincadeiras e interagdes dos demais filhos. Isto se espera, pois
incertezas de dor, de morte, de procedimentos invasivos e onerosos intensificam a ansiedade
daqueles que conduzem a familia. Contudo, cabe aos familiares desenvolver maior
disponibilidade interna e a equipe de salde maior reconhecimento da funcionalidade da
familia, vinculos anteriores, maneiras como compreendem 0 processo crénico e como lidam
para uma assisténcia mais resolutiva (Gomes & Bosa, 2004; Fladeboe et al., 2018).

As cargas enfrentadas pelos pais ou responsaveis cuidadores resultam em importante
auséncia fisica e emocional. Acrescidos de remanejamentos financeiros e reducdo
significativa das atividades de lazer da familia h4& um potencial negativo no que toca o
convivio familiar. Os filhos saudaveis percorrem residéncias diferentes da sua como resultado
dos compromissos desencadeados pelos cuidados cronicos. As criangas que vivem esses
momentos demonstram claramente seus sentimentos. O complexo que afeta os pais, afeta
mais ainda estes filhos quando o carinho, presenca, companheirismo e afeto sdo reduzidos
(Dorea, 2010; Miceli & Zornig, 2012).

O esquema de consultas, tratamentos e cirurgias constroem uma barreira muito alta.
As recorrentes saidas, ndo apenas do irmao, mas também de seus pais permitem a abertura de

lacunas nas sensacdes afetivas da crianca. Em parte, compreendem as demandas, 0s
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investimentos, os direcionamentos, mas na totalidade ndo. Os lugares mais frequentados séo o

hospital, a casa de quem o vigia e a sua propria (Dérea, 2010; Gomes & Bosa, 2004).

A necessidade de maior apoio profissional

A equipe de saude centra a atencdo apenas na crianga doente sem uma compreensdo
integral do processo familiar que envolve os cuidados procurados. Ao atentar suas
preocupacles ao cliente em tratamento, subestima a familia e, especialmente, os irmaos
saudaveis. E altamente relevante considerar as informagdes conduzidas pela equipe, pois, a
complexidade das condigdes cronicas demanda conhecimento de principios cientificos. Como
resultado, as familias, mas principalmente o0s irmdos saudaveis, ndo compreendem
integralmente sua origem ou ainda os tratamentos. Relatos alcancados consolidam que a
pessoa profissional esta distanciada da familia. Espera-se um amparo individualizado, sem a
insensatez de reconhecer apenas o conceito bioldgico de satde ou de negligenciar os entornos
das condicdes crénicas. O olhar da equipe necessita estar para toda a familia, pois um Gnico
membro atingido significa todo um nucleo familiar tocado. (Afonso, Gomes & Mitre, 2015).

Os enfermeiros podem realizar cuidados integrados com a familia. Partindo das
compreensdes j4 mencionadas, é fundamental ter contato com todos. Desde aquele que
enfrenta o processo de doenca até ao que nem mesmo a enfrenta ou a compreende, quer dizer,
0s irmdos saudaveis. Uma escuta qualificada de modo a identificar como esta crianca se sente
frente as necessidades de cuidados hospitalares, auséncia dos pais e rendimento escolar resulta
em ampliacdo da troca de informacg6es no funcionamento familiar, circunstancia que pode
sensibilizar os pais a repensar sua conduta que, frequentemente, ndo é intencional (Hilkner,
Beck, Tanaka & Dini, 2019; Simpionato, 2005).

Em um dos estudos elencados, uma mae refere que seu filho saudavel apresentava
sinais de caréncia ainda durante a fase adulta, o que corrobora a importancia de estreitamento
dos lagos durante o tempo da infancia, para que o futuro nédo esteja cercado de resultados
negativos, por exemplo, aversdo ao irmao pelo agravamento e frequéncia da menor atengédo
para si. Sob este aspecto, ainda problemas de salde mental podem ser desencadeados ou
mesmo intensificados durante a infancia ou fase adulta por todo esse complexo que cerca as
condigdes cronicas.

Durante visitas domiciliares da equipe de salude, ou dos familiares em ambito
hospitalar, € possivel formar um vinculo terapéutico baseado na individualidade da familia,

pois, assim procedendo, serd possivel contribuir para que seus membros resolvam seus
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conflitos e aprimore sua resiliéncia, 0 que resultara positivamente nas maneiras de lidar com
as situacdes diérias. O enfermeiro possui a oportunidade de observar os sistemas de apoio que
a familia tem disponiveis, pois isto se relaciona de maneira importante com o modo como
enfrentam os vinculos e as implicac@es infligidas nos irmdos saudaveis. Pode ainda direcionar
0s pais a inserir praticas alegres e divertidas que envolvam o filho saudavel. No &mbito da
atencdo basica ha uma possibilidade impar para préaticas que contemplem a dindmica interna
da familia. (Aragjo, Reichert, Oliveira & Collet, 2012; Afonso, Gomes & Mitre, 2015;
Hilkner, Beck, Tanaka & Dini, 2019).

4. Considerac0es Finais

O objetivo do estudo foi alcancado precisamente. Reitera-se que a complexidade de
cuidados pertinentes as condi¢des cronicas € intensa. A dindmica familiar sofre significativas
mudancgas, pois, apos o diagndstico, tratamentos e novos planejamentos tomam a centralidade
da prioridade familiar. Ndo s6 existem implicacdes para 0s pais ou responsaveis, mas 0S
impactos na vida dos irmdos saudaveis sdo importantes e profundos. As presencas fisica e
emocional dos pais s&0 minimamente percebidas e os investimentos financeiros e de tempo
refletem em menores ou nenhuma prética de lazer. De modo geral, Os irmdos saudaveis se
relacionam bem com aqueles que possuem algum comprometimento ao passo que ha
compreensdo da necessidade de cuidados e companheirismo, mas enfrenta sobrecarga de
responsabilidades, exigéncias de sucesso e maturidade. A falta de afeto é significativa e
compromete seu desenvolvimento pleno e saudavel refletindo nos desempenhos escolar,
social e pessoal.

Para que a familia alcance um melhor estado de convivio e vinculos, é necessario
orquestrar acdes de salde e politicas publicas que incluam a familia no cuidado face as
adversidades das condicOes cronicas, pois 0s impactos na familia, especialmente nas criangas
saudaveis, é notdrio. Enfermeiros possuem um importante papel nestas configuragdes.
Portanto, o cuidado centrado na familia deve permear também os ambitos hospitalares e da
atencdo basica objetivando incluir os irmaos saudaveis no processo terapéutico.

A partir do que o escopo da pesquisa permitiu alcancar, espera-se maior apropriagdo
por parte dos enfermeiros sobre os processos de convivio familiar influenciado pelos cuidados
as condicBes cronicas, 0 que permitird apoio equéanime e integral as familias, mas
notadamente aos irmdos saudaveis. Recomenda-se que futuras pesquisas versem modelos

tedrico-conceituais e terapéuticos que desempenhem adequado suporte a familia, pois o
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estabelecimento de um melhor convivio entre seus personagens alcancard 0s irmaos

saudaveis.
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