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RESUMO

O relato de experiéncia tem o objetivo de evidenciar a trajetdria percorrida pela enfermagem pediatrica, que culmina com a cons-
trugao e implementagéo de uma proposta centrada no foco do cuidado a crianga e sua familia. O Programa de Apoio a Familia ressigni-
fica uma pratica pioneira através de agdes diferenciadas, ressaltando os projetos que se sobressairam no contexto do cuidado por sua
especificidade e caracteristicas singulares, em seu caréater filoséfico e metodolégico. A experiéncia obtida revela que a familia pode
vivenciar experiéncias de aprendizagem significativas, Uteis ndo s6 durante o periodo de permanéncia junto ao filho hospitalizado, mas
transferiveis para a vida cotidiana, de modo a minimizar as dificuldades enfrentadas.

Unitermos: Familia, cuidado, hospitalizagéo infantil, enfermagem pediatrica.

ABSTRACT

This experience report aims at showing the evolution of pediatric nursing, which culminates with the construction and implementa-
tion of a proposal focused on providing care for children and their family. The Family Support Program gives a new meaning to a pioneer
practice by means of differentiated actions, stressing the projects that have stood out in the context of care for their unique specificity and
features within their philosophical and methodological character. Our experience reveals that the family may have significant learning
experiences that are useful not only during the stay with the hospitalized child, but can be transferred to the daily life so as to minimize

faced difficulties.
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A experiéncia da hospitalizagcdo revela-se para a cri-
anca, desde a mais tenra idade, como uma situacao trauméa-
tica pela representacdo que assumem os significados de
dor, sofrimento e dificuldades, na maioria das vezes in-
compreensiveis ao viver do infante.

Percepcdes e sentimentos deflagrados pelos estres-
sores presentes no ambiente hospitalar, inerentes ao fato de
estar doente e necessitar de tratamentos, muitas vezes repe-
titivos, prolongados e invasivos, geram na crianga preocu-
pagdes, medo e ansiedade, que sdo dificeis de enfrentar e
resolver.

Uma maneira de tornar a hospitalizacdo menos so-
frida € incorporar a familia no cuidado a crianga. A presen-
ca dos pais e familiares acompanhando a crianga durante a
internacao no hospital auxilia a diminuir as dificuldades de
adaptacdo e manter o vinculo afetivo.

O Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA) es-
tabelece que as instituicdes de satide que internam criangas
devem proporcionar condicdes de permanéncia conjunta
para pais e filhos (1). A seguir, em 1995, a Declaragdo dos
Direitos da Crianca e Adolescente Hospitalizados e os
programas com base na Politica Nacional de Humanizacao

do Cuidado vém reafirmar essa prética, que traduz, em sua
esséncia, mais do que uma metodologia assistencial, uma
questdo de preservacdo de direitos e escuta da prépria vida
(2,3).

Permitir a permanéncia dos pais junto a crianga mi-
nimiza sua angustia, refor¢a ou estimula os vinculos afeti-
vos e promove educagdo para a saide. Para que a perma-
néncia conjunta pais-filhos e equipe de saide no cotidiano
do cuidado no mundo do hospital possa ser administrada
com parceria, € necessario que sejam possibilitados e man-
tidos os recursos facilitadores necessdrios a este processo
de convivéncia, desde a admissdo da crianca/familia até o
momento da alta hospitalar.

Este trabalho constitui-se, portanto, em um relato de
experiéncia, com o objetivo de evidenciar a trajetdria per-
corrida pela enfermagem pedidtrica, que culmina com a
construciio e implementacdo de uma proposta centrada no
foco do cuidado a crianga e sua familia.

A pediatria do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA), implantada em 1979, possui 109 leitos distribui-
dos em duas unidades de internac¢do, uma unidade de onco-
logia e uma unidade de terapia intensiva. A equipe multi-
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disciplinar escolheu, na época da criagdo, o sistema de
permanéncia conjunta pais e filhos como forma de assis-
téncia, respeitando as necessidades afetivas da crianga em
suas etapas de crescimento e desenvolvimento, por enten-
der que esta seria a maneira de prestar atendimento integral
a crianca hospitalizada. Para tanto, decidiu que a assistén-
cia a ser implantada teria como filosofia de atendimento a
promogdo e a manuten¢do das inter-relagdes afetivas entre
pais e filhos durante a hospitalizac¢do, propiciando o acom-
panhamento da crianca pelos pais ou responsdveis.

Trabalhar com a realidade vivida pelas familias na
perspectiva de dualidade, que significa acompanhar o filho
no hospital e reorganizar o viver cotidiano extra-hospitalar,
requer a adog¢do ndo apenas de um referencial filoséfico,
como também de marcos tedricos e metodolégicos. Isso
objetiva aprimorar a praxis do cuidado e favorecer a fami-
lia no processo de aceitacio e convivéncia com a doenga do
filho, internagdo e tratamento.

Ha trés tipos diferentes de abordagens ou modelos
assistenciais a crianga hospitalizada (4): 1) Biomédica ou
centrada na patologia da crianca — focaliza determinada
patologia, sinal ou sintoma que necessita de cuidados pro-
fissionais. O esfor¢o da equipe de satde visa obter dados
referentes aos problemas de satide da crianga, do diagnésti-
co e a pronta instalacdo das medidas terapéuticas. Este
modelo enfatiza a recuperagdo da saude, deixando em se-
gundo plano os aspectos de desenvolvimento da crianca,
impacto da hospitaliza¢@o na crianca e na familia e o papel
dos familiares no processo saide e doenca; 2) Centrada na
crianga como ser em crescimento e desenvolvimento —
focaliza a unidade biopsicoespiritual da crianca, vendo-a
como um ser em crescimento e desenvolvimento, com
necessidades e vulnerabilidades. A equipe de saide preo-
cupa-se com a recuperagdo da satide, com as necessidades
da crianga, incluindo a mae na sua assisténcia; este modelo
¢ mais humanistico que o anterior, valorizando o cuidado
afetivo; 3) Abordagem sociocultural ou centrada na crianga
e sua familia — a familia ocupa a posicdo central, vista
como uma unidade bdsica de cuidados a saide de seus
membros, carente de suporte para dar continuidade aos
cuidados da crianga tanto no hospital quanto em casa. A
equipe executa procedimentos e técnicas para a recupera-
¢do da saide da crianga e assessora as familias em suas
duividas e iniciativas, com estimulo ao desenvolvimento de
préticas de satide no hospital e no domicilio. E um modelo
mais holistico, que procura atender crianga e familia em
sua totalidade.

A aplica¢@o na pratica impde a constru¢do comparti-
lhada através da interdisciplinaridade, em que o didlogo
interequipes revitaliza o pensar familia no mundo do hospi-
tal. O processo interacional com familias acarreta a com-
preensdo de que aprendizagens significativas, tanto para os
familiares quanto para a equipe cuidadora, ndo ocorrem de
modo espontdneo, sendo necessdrio, para tanto, um repen-
sar continuo da préitica. O saber ndo se d4 de forma hierar-
quizada, € construido na convivéncia para, entdo, resultar
na criag¢@o de processos de enfrentamento.

Neste contexto, a pesquisa desponta como constru-
tora, desconstrutora € reconstrutora dos modelos de cuida-
do a familia, identificando no campo onde os sujeitos exer-
cem sua pratica um cendrio fértil para a producdo do co-
nhecimento.

Estudos desenvolvidos por profissionais desta insti-
tuicdo em uma perspectiva de integragdo docente-
assistencial sdo unanimes em afirmar a importancia da
participagdo da familia no cuidado a crianca hospitalizada
(5-13).

Desta forma, com base na filosofia emanada do sis-
tema de permanéncia conjunta pais e filhos, estudada ao
longo dos anos através dos fundamentos do interacionismo
simbdlico (14), aplicando como referencial metodolégico o
foco centrado na crianga e sua familia (4), norteados pelos
principios do ECA (1) e da Declaragdao dos Direitos da
Crianca e do Adolescente Hospitalizados (2), ressignifica-
se a pratica cotidiana do cuidado através do Programa de
Apoio a Familia (PAF), em implementagdo hd quase 1
década no servigo de enfermagem pedidtrica.

O cuidado na perspectiva do Programa de Apoio a Fami-
lia

O foco do cuidado na familia acontece no cotidiano,
a beira do leito, quando se busca garantir sua insercdo de
forma compartilhada no cuidado a crianca, mediante a
identificacdo de seus recursos cognitivos, potencializando-
os através de acdes de educacio para a saude, integradas ao
fazer didrio da préaxis do cuidado interdisciplinar.

Trabalhar no prisma da triade crianga, familia e e-
quipe nas unidades pedidtricas requer estabelecer acdes que
visem possibilitar aos pais integragdo e troca de experién-
cias para a resolug@o de problemas; valorizacdo da heranca
cultural dos familiares; atendimento as necessidades e
manifestagdes dos sentimentos dos pais acompanhantes;
capacitacdo da equipe através de um repensar continuo
sobre o cuidado as familias e as criancas hospitalizadas. A
instrumentalizacdo para continuidade do cuidado apds a
alta hospitalar € favorecida através do engajamento da
familia no cuidado da criangca enquanto hospitalizada, na
perspectiva da educacdo para a satde.

Por seu cardter filoséfico e metodoldgico, o sistema
de permanéncia conjunta pais e filhos confere a pediatria
peculiaridades préprias. Neste sentido, o PAF, criado em
1997, vem reafirmar e sistematizar a¢des da enfermagem
pedidtrica em programas e subprogramas que se constituem
em fio condutor do cuidado humanizado a crianca e a fami-
lia nesta instituig@o.

Assim, o PAF tem a intencdo de contribuir para a
capacitacdo da familia no cuidado cotidiano de seus filhos
no processo de enfrentamento das situacdes de dor e difi-
culdades representadas pela doenga e hospitalizacdo da
crianca (15). Estd integrado por vérios subprogramas, com
o intuito de dar continuidade ao atendimento das familias
nas quatro unidades pedidtricas, atendendo as peculiarida-
des da clientela, considerando as fases do desenvolvimento
da crianga e da familia, nivel socioecondmico e cultural,
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niveis de atencdo a saude, complexidade do cuidado e
momento existencial de cada familia/crianca em particular.

Neste contexto, citam-se programas e agdes desen-
volvidos com cunho interdisciplinar nas unidades pediatri-
cas, onde temos a participacdo efetiva da equipe de enfer-
magem.

Programa para Defesa dos Direitos da Crianga e do Ado-
lescente Hospitalizados

Partindo da premissa do fato de serem as criangas
“cidaddaos em condicdes peculiares de desenvolvimento,
(...) ndo contam com meios proprios para arcar com a
satisfacdo de suas necessidades humanas bdésicas, pois
ainda ndo tém plena consciéncia de seus direitos, e condi-
¢cdes para se defenderem ou se fazerem ouvir”, a enferma-
gem pedidtrica contribui com agdes para prevencdo dos
maus tratos institucionais (16).

Os maus tratos institucionais sdo praticas rotineiras
ou processos hospitalares consagrados e automatizados
pelo uso, que se revertem em atitudes de desrespeito aos
direitos do paciente hospitalizado, muitas vezes de maneira
nao consciente (17).

O programa, criado em 1998 por ato da presidéncia
do HCPA, € um férum permanente de discussdo e reflexdo
sobre o processo do cuidado em pediatria. Retne represen-
tantes da equipe multidisciplinar da pediatria e de outras
dreas que atendem criangas na instituicio, tendo por objeti-
vo estudar, avaliar e propor ag¢des de educacdo em saide e
a indicacdo de medidas resolutivas que envolvam a quali-
dade da assisténcia hospitalar ao paciente de 0 a 18 anos.

Programa de Protecdo a Crianca

Uma equipe multidisciplinar, com a representacdo
de enfermeiros da internacdo pedidtrica desde 1995 e um
enfermeiro de saide publica do ambulatério do HCPA,
presta assisténcia as criancas vitimas de violéncia domésti-
ca e a seus familiares. Os casos das criangas encaminhadas
ao programa sdo discutidos pela equipe nas reunides sema-
nais, quando sdo definidas as condutas ou encaminhamen-
tos. Entre as ag¢des da enfermagem pedidtrica, estdo: tria-
gem, encaminhamentos, entrevistas com familiares, avalia-
¢do da crianga, orientacdes e visita domiciliar. As interven-
¢des visam a promog¢do de condigdes de resgate das crian-
¢as sob situagdo de violéncia e de suas familias, procurando
o restabelecimento de uma vida com dignidade e maior
qualidade.

Programa de Atencdo as Familias de Criancas Depen-
dentes de Tecnologia

O acompanhamento criterioso do perfil, tanto dos
pacientes pedidtricos quanto das familias, aponta para alte-
racdes na configuracdo da clientela assistida, indicando um
aumento considerdvel de criancas portadoras de dispositi-
vos tecnoldgicos para sobrevivéncia. Por demonstrarem-se
dvidos de compreensdo acerca de todos os fatores envolvi-
dos no cuidado de seus filhos, estes familiares passam a
usufruir momentos singulares de cuidado, através das in-
tervencdes de enfermagem nesta proposta. Tem como obje-

tivo avaliar e acompanhar pacientes pedidtricos em uso de
dispositivos tecnoldgicos com previsdo de alta, orientando
e capacitando seus familiares com relacio aos cuidados que
necessitam desenvolver com a crianga no domicilio e reali-
zando os encaminhamentos necessarios com base no siste-
ma de referéncia e contra-referéncia (13).

Portanto, sdo realizados atendimentos individualiza-
dos com treinamento a beira do leito e atendimentos em
grupos operativos. Neste processo, € realizada a capacita-
¢do de familiares cuidadores na utilizacdo de oxigenotera-
pia; aspiracdo de vias aéreas, troca de curativo e aspiragdo
de canula de traqueostomia; orientacdes sobre cuidados
com sonda entérica ou de gastrostomia; e cuidados com a
dietoterapia. Sdo fornecidos laudos com a relagéio de mate-
rial necessdrio para o cuidado domiciliar, os quais sdo
encaminhados pelos pais a prefeitura do municipio de ori-
gem.

Grupo de pais

Esta atividade constitui-se em importante recurso
facilitador, na medida em que possibilita espaco € momen-
tos especificos para que a familia possa compartilhar vi-
véncias, sentimentos e experiéncias de aprendizagem me-
diante suporte da equipe multidisciplinar. Ocorre semanal-
mente nas quatro unidades pedidtricas, atendendo as pecu-
liaridades das familias. Em cada grupo, participa pelo me-
nos um enfermeiro representante de cada drea.

Atendimento individual a familias e criangas em situagcdo
de risco

As acdes desta proposta constituem-se em atengdo
especializada para conferir um espaco legitimo de trocas
capazes de, paulatinamente, reverter as crises situacionais
vividas pelas familias. As enfermeiras realizam as suas
intervengdes a partir do diagndstico psicossocial e da avali-
acdo do grau de risco a que estdo submetidas a crianca e a
familia. Estes momentos de cuidado sdo desenvolvidos a
beira do leito ou em local reservado, procurando identificar
necessidades e dificuldades da familia durante o periodo de
internagdo da crianca. O plano de cuidados € tracado medi-
ante participacdo do enfermeiro em rounds de discussdo de
casos, reunides de equipe interdisciplinar com cada familia
ou reunides de grupos de pais. Conforme a necessidade
apresentada pela familia, sdo realizados encaminhamentos
a profissionais do servico social, psicologia, nutri¢do, entre
outros, a Casa de Apoio ou a recursos da comunidade.

Atendimento as familias das criangas com doencas onco-
logicas

As intervencgdes desta modalidade de atenc@o visam
proporcionar preparo especifico para o processo de enfren-
tamento em momentos existenciais peculiares as familias
das criangas oncoldgicas, a saber: familias de criancas
vivenciando a terminalidade e cuidados paliativos; familias
vivenciando a primeira interna¢do da crianga por doenca
oncoldgica; familias de criangas submetidas a transplante
de medula dssea. A enfermagem pedidtrica priorizou essas
modalidades por representarem momentos existenciais nos
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quais a explosdo emocional da familia é mais intensa e vem
associada a configuracdes do processo da morte e do mor-
rer. A familia passa pelas fases do processo da morte tal
qual a crianca que estd morrendo. Assim, as agdes conver-
gem para oportunizar a livre expressdo dos sentimentos e o
suporte para o enfrentamento das vicissitudes e posterior
aceitacdo do que estd por vir.

O PAF, na integralidade dos programas e subpro-
gramas descritos, busca favorecer o uso de uma linguagem
Unica e compreensivel a todos os participantes do contexto
do cuidado. Para tanto, a equipe deve mostrar-se coesa €
segura, promovendo a flexibiliza¢do na escolha das condu-
tas assistenciais, possibilitando aos pais a participagdo no
cuidado a seus filhos, respeitando suas reais possibilidades.

CONSIDERACOES FINAIS

Em vista do papel da familia em relacdo ao indivi-
duo, principalmente quando este se encontra em fase de
crescimento e desenvolvimento, refor¢a-se a idéia de que
os pais devem ser mantidos junto a crianca, na saide ou
doencga. O fato de os pais acompanharem a crianca hospita-
lizada e participarem de sua assisténcia, caracterizando o
sistema de permanéncia conjunta, propicia a enfermagem
pediatrica condic¢des para auxiliar a familia a compreender
a doenca, medidas implementadas para seu controle e tra-
tamento e a propria hospitalizagdo.

Trabalhar com a crianga e sua familia nas unidades
pediatricas requer tempo, disponibilidade e preparo da
equipe. A constru¢do de um processo de enfrentamento
pode tornar-se mais eficaz se a presenca dos pais e/ou fami-
liar responsével for acompanhada de uma orientagdo técni-
ca que se fundamente também no conhecimento da experi-
éncia existencial de ter um filho doente e hospitalizado,
privilegiando a manutencdo de um clima sadio, humano e
profundamente inserido em um contexto de valorizacdo da
pessoa em sua totalidade.

Estudar a familia de forma compartilhada, buscando
na interdisciplinaridade respostas que auxiliem a compre-
ensdo dos momentos existenciais que se configuram no
estreito convivio com os familiares de criancas hospitaliza-
das, constitui-se em uma oportunidade fmpar aos cuidado-
res em pediatria.

No processo de interacdo com a equipe multidisci-
plinar do hospital, a familia pode vivenciar experiéncias de
aprendizagem significativas, tteis ndo s6 durante o periodo
de permanéncia junto ao filho hospitalizado, mas transferi-
veis para a vida cotidiana fora do hospital, de modo a mi-
nimizar as dificuldades enfrentadas.

REFERENCIAS
1. Brasil, Ministério da A¢do Social. Estatuto da crianga e do

adolescente. Brasilia: Ministério da A¢do Social/Centro Brasi-
leiro para a Infancia e Adolescéncia; 1990.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Brasil, Ministério da Justica. Direitos da crianga e do adoles-
cente hospitalizados. Resolu¢do n° 41 de outubro de 1995.
Brasilia: Ministério da Justica. Conselho Nacional dos Direi-
tos da Crianca e do Adolescente; 1995.

Deslandes SF. Analise do discurso oficial sobre a humaniza-
¢do da assisténcia hospitalar. Ciénc Sadde Coletiva.
2004;9(1):7-14.

Elsen 1. Marcos para a pratica de enfermagem com familias.
Florianépolis: UFSC; 1994.

Nunes DM. Percepgido e estado emocional da mae, relativos a
assisténcia hospitalar prestada a seu filho no sistema de per-
manéncia conjunta [dissertacdo]. Sdo Paulo: Escola Paulista
de Medicina; 1986.

Issi HB. Vivéncias, percepg¢des, sentimentos e experiéncias de
aprendizagem de maes de criangas portadoras de doencga cro-
nica com progndstico reservado: implica¢des para o ensino de
enfermagem [dissertacdo]. Porto Alegre: PUCRS; 1989.

Ceccim RB, Carvalho PRA, organizadores. Crianca hospitali-
zada: atencdo integral como escuta a vida. Porto Alegre: Edi-
tora da Universidade, 1997.

Motta MGC. O ser doente no triplice mundo da crianga, fami-
lia e hospital: uma descricdo fenomenoldgica das mudangas
existenciais. Florianépolis: UFSC; 1998.

Ribeiro NRR. A experiéncia da crianca na unidade de trata-
mento intensivo pedidtrico: subsidios para a pratica e o ensino
de enfermagem [dissertagdo]. Porto Alegre: PUCRS; 1991.

Ribeiro NRR. Familias vivenciando o risco de vida do filho.
Floriandpolis: UFSC/Programa de Pds-Graduacdo em Enfer-
magem; 2001.

Dalle MJ. Percep¢des de uma equipe de enfermagem sobre
permanéncia conjunta: implicacdes educacionais [disserta-
¢do]. Porto Alegre: PUCRS; 2000.

Dias SMZ. Participagéo da familia no processo de cuidado da
crianga hospitalizada: vivéncias das enfermeiras [dissertagdo].
Porto Alegre: UFRGS; 2001.

Lima EC. Ser familia convivendo com a crianca dependente
de ventilagdo mecanica: uma abordagem do cuidado de en-
fermagem [dissertacdo]. Porto Alegre: UFRGS; 2004.

Mead GH. Espiritu, persona y sociedad. Buenos Aires: Pai-
dés; 1978.

Jacoby AMR, Lima E, Issi HB, et al. A Enfermagem Pediatri-
ca e o Programa de Apoio a Familia: ressignificando a prética
do cuidado a familia da crianga hospitalizada. Ciéncia, Cuida-
do e Sadde. 2003;(2):138-9.

Lima EC, Issi HB, Carvalho PRA. Um caminho para preven-
¢do dos maus-tratos institucionais. In: Luz AMH, Mancia JR,
Motta MGC, organizadores. As amarras da violéncia: a fami-
lia, as instituicdes e a enfermagem. Brasilia: Assoc Bras En-
ferm; 2004. Pp. 145-150.

Kendrick A, Taylor J. Hidden on the Ward: the abuse of
children in hospitals. J Adv Nurs. 2000; 31(3):565-73.

42 Rev HCPA 2007;27(2)



