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Resumo

Trata-se um projeto de pesquisa de Iniciagdo Cientifica. Introducdo: As transformacgdes na vida e no cotidiano da
criangca com doenca cronica e de sua familia podem levar a um processo de desintegragdo familiar e social. Frente as
modificacdes impostas pela doenca, a familia passa por dificuldades que afetam também os irmédos saudaveis da
crianca. Objetivo: identificar os sentimentos da crianca, que acompanha/vivencia o irmdo com doenga cronica, na
perspectiva de seus cuidadores. Método: O percurso metodolégico € qualitativo. Foram incluidos: cuidadores de
criancas diagnosticadas com doengas cronicas, menores de 18 anos que estavam internadas na enfermaria de
pediatria do Hospital das Clinicas (HC) da Unicamp. Os cuidadores responderam a entrevista semiestruturada com
guestbes norteadoras. Processamento e andlise dos dados: as entrevistas foram gravadas, transcritas e submetidas a
Analise de Conteldo, segundo Bardin. Emergiram duas categorias: Reorganizacdo Familiar e Relacdo entre os

Irmaos.

Palavras-chave: Doencas Crdnicas, Irmaos, Pediatria.

Introducéo
As doencas crbnicas sdo caracterizadas por terem um
curso longo, por deixarem sequelas, colocarem limita¢des
as funcBes do individuo, levando a longos periodos de
hospitalizagdo, inimeros exames e procedimentos
invasivos’. Todas essas transformacdes na vida e no
cotidiano da criangca com doenca crbnica e de sua familia
podem leva-los a um processo de desintegracéo familiar e
social®. Os irmédos de criancas que enfrentam doencas
cronicas estdo susceptiveis a alteracbes na saude
emocional®. A familia é o principal ator no enfrentamento
da doenca, e precisa de suporte da equipe
multiprofissional®. Assim esse trabalho objetivou-se em
identificar os sentimentos da crianca que tem um irm&o
com doenca crbnica, na perspectiva dos pais/cuidadores.
Resultados e Discusséao

A partir da andlise das entrevistas transcritas, emergiram
duas categorias: Reorganizacdo Familiar e Relagdo entre
os Irmaos. Na primeira categoria, os cuidadores revelam
enfrentar diversas reinternacdes por conta dos filhos com
doencas crbnicas. Essas sdo decorrentes de
comorbidades oriundas da doenca de base, recidiva da
doenca, ou pela necessidade de realizar exames
complementares, e discussao de diagndstico. A partir
disso, os cuidadores relatam o confinamento hospitalar e
a alteracdo no cotidiano familiar decorrente da auséncia
deles na rotina da familia. Assim, os pais dessas criancas
passam a contar com a ajuda da familia extensa, amigos
e vizinhos para se reorganizarem frente a essas
hospitalizagbes. Com isso 0s irméos passam a lidar com a
auséncia dos pais e sentimento de abandono, além do
afastamento dos pais no desenvolvimento deles. Alguns
cuidadores citaram como aspecto  positivo a
independéncia e amadurecimento irmdos saudaveis
decorrente dessa separagdo dos pais. A mudanca nos
cuidados com a crianca doente também apareceu nas
entrevistas, e a necessidade da ajuda dos irm&os nesses
cuidados diarios. Na segunda categoria, em todas as
entrevistas os cuidadores relataram a percepgédo do irmao
saudavel quanto ao irmao doente como dependente de
cuidados especiais, mesmo este ndo sabendo exatamente

o0 diagnostico do irmdo, ou as repercussdes dele. A
vontade de prestar cuidados a fim de amenizar a dor do
irmao também foi relatada, tanto nos irmaos mais velhos,
guanto nos mais novos. Além disso, a curiosidade frente
aos dispositivos que a crianca doente utiliza, também foi
expressa. Foram relatadas mudancas na rotina alimentar
das criancas saudaveis, devido as restricdes alimentares
dos irmdos com doenca cronica. Também estiveram
presentes os soffimentos da crianca saudavel frente a
doenca, o medo da morte do irmao, e inclusive o medo de
ter a mesma doenca que o irmao esta apresentando. Em
uma das entrevistas o irmdo saudavel também foi
interpretado, pela mée, como um incentivo para o filho
doente lutar contra a doenca. Assim, a vivéncia da crianca
saudavel a partir da doenca do irm&o pode desenvolver
sentimentos positivos e negativos. Por isso, estar atento
para 0s sentimentos negativos expressos nha crianga
saudavel, é importante, pois esta necessita de apoio para
lidar com esses sentimentos”.
Conclusodes

Os irméos saudéaveis de criangas com doencas cronicas
estdo susceptiveis a mudancas decorrentes da doenca
do irmdo. Essas transformagfes podem afetar os
sentimentos deles de diferentes formas, por isso é
importante que o cuidado seja centrado na familia do
paciente, e os irmaos sejam incluidos nesse cuidado.
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