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Resumo

As transformacfes na vida e no cotidiano da crianga com doenca cronica e de sua familia podem levar a um processo
de desorganizacdo familiar. Frente as modificagcdes impostas pela doenca, a familia passa por dificuldades que afetam
também os irmédos saudaveis da crianca que se tornam vulneraveis a alteragcdes em sua saude emocional. Objetivo
avaliar a percepgdo e os sentimentos de irméos de criangas com doenca cronica. O delineamento do estudo é
qualitativo. Foram incluidos irméos de sete a 17 anos de criancas diagnosticadas com doencas cronicas, Os irmaos
responderam a entrevista aberta que foram gravadas, transcritas e submetidas a Analise de Conteldo, segundo
Bardin. Foram entrevistados quatro irmdos. Na andlise das entrevistas, emergiram-se quatro categorias de achados:
enfrentamento da doenca do irm&o; reestruturacdo familiar; experiéncias a partir da hospitalizagdo do irméo; e
experiéncias de exclusdo. Conclusao: irméos considerados saudaveis das criancas com doencas cronicas estdo em

situagdo de vulnerabilidade e podem ter dificuldades para lidar com suas percepgdes.
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Introducéo
As doencas cronicas sdo caracterizadas por terem um
curso longo, por deixarem sequelas, colocarem

limitacGes as fungbes do individuo, levando a longos
periodos de hospitalizacdo, iniGmeros exames e
procedimentos invasivos'. Quando uma crianca e sua
familia vivenciam a doenca crbnica, o cotidiano é
modificado® O bem estar dos irm&os das criancas com
doencas crbnicas tem um risco maior de estar
comprometido®. Esse trabalho objetiva levantar a
percepcdo e o0s sentimentos dos irméos das criancas
com doenca crbnica.
Metodologia
Desenho qualitativo, com abrangéncia na investigacéo
narrativa. Andlise de dados: Apés a transcricdo dos
relatos, foi submetido a “analise do conteudo tematico”,
preconizada por Bardin.
Resultados e Discusséo

Foram entrevistados quatro irmaos: Branca de Neve (16
anos), Timao (8 anos), Cebolinha (8 anos) e Mickey (13
anos). Os irmaos com doencas crbénicas tém entre dois e
11 anos, sendo trés do sexo masculino, e uma do sexo
feminino. Os diagndsticos de doencga cronica foram:
epilepsia de dificil controle, sindrome nefritica, sindrome
de Cushing e tumor adrenal bilateral. Na Analise de
Contetido segundo Bardin®, emergiram-se quatro
categorias de achados: Enfrentamento da doenca do
irméo; Reestruturacdo familiar; Experiéncias a partir da
hospitalizacdo do irm&o; e Experiéncias de exclusdo. A
primeira categoria descreve o impacto do diagndstico da
crianca doente sobre o0s sentimentos dos irmaos
saudaveis. Assim, surgiu o sentimento de tristeza; de
saudade, quando se referem & hospitalizacdo; de
angustia; de preocupacéo; e o medo de adoecer, assim
como o0 irméo. Referente aos aprendizados foi
identificada a fé em Deus, como um aspecto importante.
Além disso, a unido da familia também foi interpretada
como um aprendizado. Na segunda categoria, foram
relatadas modificagBes na rotina e na estrutura familiar.
Também sdo narradas lembrancas, do cotidiano familiar,
na presenca da crianga com doenga crbnica, quando

esta ndo estava hospitalizada. Na terceira categoria, 0s
irmaos descrevem suas experiéncias quando em contato
com o ambiente hospitalar. Assim, relatam
estranhamento frente aos dispositivos que o irméo
utiliza, mas sentem-se felizes e inseridos no cuidado do
irmdo. Quanto a Ultima categoria, as criancas e
adolescentes relataram experiéncias de exclusdo no
cuidado com a crianca com doenca crbnica, tanto
durante a hospitalizacédo, quanto durante as consultas de
rotina. Eles indicaram alguns motivos que os afastam
desses cuidados, como a dificuldade de transporte, e a
permissdo para participar de eventos organizados pela
instituicdo, apenas em comemoracfes especificas. Os
irmdos desejam estar incluidos no cuidado com a
crianca doente, desde o diagnostico, e durante todo o
percurso da doenca, seja esse caminho para a cura, ou
para a morte. Essa € uma das formas de eles sentirem-
se a par do diagnéstico e prognéstico do irmao, e
sentirem-se apoiados”.
Conclusodes
Os irméos aparentemente saudaveis das criangas com
doencgas cronicas estdo em situacédo de vulnerabilidade e
podem ter dificuldades para lidar com suas percepgdes.
Consideramos que cuidado centrado na familia envolve
ampliar o cuidado para individuos envolvidos por lagcos
fraternos, como é o caso dos irmé&os.
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