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Resumo
Enquadramento: O quotidiano familiar de uma criança com doença crónica é modificado decorrente das exigências 
recorrentes da doença. Os irmãos destas crianças podem receber menos atenção, tanto dos pais, quanto da restante 
família, que podem interessar-se mais pela criança doente e não da mesma forma pelo irmão considerado saudável.
Objetivos: Compilar perceções de irmãos de crianças hospitalizadas por doença crónica.
Metodologia: Participaram do estudo irmãos de crianças diagnosticadas com doenças crónicas, com idades entre os 
8 e os 16 anos. Utilizaram-se entrevistas abertas, que foram gravadas, transcritas e submetidas à análise. 
Resultados: Apenas 4 irmãos puderam ser entrevistados. Na análise das entrevistas, emergiram 4 categorias de 
resultados (Enfrentamento da doença do irmão; Reestruturação familiar; Experiências a partir da hospitalização do 
irmão; e Experiências de exclusão). 
Conclusão: Os irmãos das crianças com doenças crónicas estão em situação de vulnerabilidade e exclusão, demons-
tram dificuldades em lidar com as suas perceções e sentimentos, o que mostra a importância de integrar o irmão no 
processo de enfermagem.
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Abstract
Background: The daily family life of a child with chronic 
disease changes according to the illness’s demands. The 
siblings of these children may receive less attention from 
both parents, as well as from the rest of the family, who 
may focus more on the sick child and not in a similar way 
on the healthy sibling.
Objectives: To compile perceptions of siblings of chil-
dren hospitalized due to chronic disease.
Methodology: Siblings of children diagnosed with 
chronic diseases, aged between 8 and 16 years, partici-
pated in the study. We used open interviews, recording, 
transcribing, and submitting them to analysis. 
Results: We were able to interview only four siblings. In 
the interviews’ analysis, four categories of results (Coping 
with the sibling’s disease; Family restructuring, Experi-
ences resulting from the sibling’s hospitalization; and Ex-
periences of exclusion) emerged.
Conclusion: The siblings of children with chronic dis-
eases live in a situation of vulnerability and exclusion, 
demonstrate difficulties in dealing with their perceptions 
and feelings, which proves it is essential to involve the 
sibling in the nursing process.

Keywords: chronic disease; siblings; pediatric nursing; 
family; perception; health vulnerability

Resumen
Marco contextual: La vida diaria familiar de un niño 
con enfermedad crónica se modifica de acuerdo con las 
necesidades recurrentes de la enfermedad.  Los hermanos 
de dichos niños pueden recibir menos atención, tanto 
por parte de los padres como del resto de la familia, quien 
puede mostrar más interés por el menor enfermo y no 
tanto por el hermano considerado sano.
Objetivos: Recopilar las percepciones de los hermanos de 
niños hospitalizados por enfermedad crónica.
Metodología: Participaron en el estudio hermanos de 
niños diagnosticados con una enfermedad crónica, con 
edades comprendidas entre los 8 y los 16 años. Se utili-
zaron entrevistas abiertas, que se grabaron, transcribie-
ron y sometieron a análisis. 
Resultados: Solo se pudo entrevistar a 4 hermanos. En 
el análisis de las entrevistas, surgieron 4 categorías de re-
sultados (Afrontamiento de la enfermedad del hermano; 
Restructuración familiar; Experiencias a partir de la hos-
pitalización del hermano; y Experiencias de exclusión). 
Conclusión: Los hermanos de los niños con enferme-
dades crónicas están en una situación de vulnerabilidad 
y exclusión, y demostraron dificultades al lidiar con sus 
percepciones y sentimientos, lo que muestra la importan-
cia de integrar al hermano en el proceso de enfermería.
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Introdução

As doenças crónicas na infância são caracteri-
zadas por prolongamento no tempo, deixan-
do sequelas, impondo limitações à criança e 
submetendo-a a procedimentos invasivos e a 
longos períodos de hospitalização. A família 
acompanha a criança nesta travessia, e ainda 
se depara com uma situação de desfecho des-
conhecido e com a sensação de perda iminente 
(Ichikawa et al., 2014).  
O quotidiano familiar de uma criança com 
doença crónica é modificado em função das 
exigências recorrentes da doença, como inter-
rupção das atividades diárias, internamentos 
prolongados, realização de exames, adesão à 
terapêutica, enfrentamento dos efeitos indesejá-
veis da medicação, limitações na compreensão 
do diagnóstico, desajuste financeiro, angústia, 
sofrimento, dor e medo constante da possibi-
lidade de ocorrerência de morte. Desta forma, 
sob condição de tensão, ocorre a desorgani-
zação no funcionamento familiar, pois cada 
membro precisa de readaptar o seu compor-
tamento (Araújo, Reichert, Vasconcelos, & 
Collet, 2013; Misko, Santos, Ichikawa, Lima, 
& Bousso, 2015).
Desta forma, os irmãos destas crianças podem 
receber menos atenção, tanto dos pais, quanto 
do restante agregado familiar, professores e 
amigos, uma vez que todos perguntam sobre 
o bem-estar da criança doente, e não do irmão 
considerado saudável. Além disso, os irmãos 
estão sujeitos a dificuldades em lidar com o 
sofrimento dos pais, com a incerteza do trata-
mento, prognóstico, e a sobrevivência do irmão 
doente (Lovgren, Bylund-Grenklo, Jalmsell, 
Wallin, & Kreicbergs, 2015).
Considerando que as crianças são as melho-
res fontes de informação sobre elas próprias 
(Vasques, Mendes-Castillo, Bousso, Borghi, 
& Sampaio, 2014), o objetivo deste estudo 
foi compilar perceções de irmãos de crianças 
hospitalizadas por doença crónica. 

Enquadramento

Os irmãos de crianças que enfrentam doenças 
crónicas estão suscetíveis a alterações na saú-
de emocional, pois possuem maior risco de 
desenvolver depressão, ansiedade, sintomas 

pós-traumáticos de stress, pior qualidade de 
vida e dificuldades comportamentais, culpa 
e isolamento social (Haukeland, Fjermestad, 
Mossige, & Vatne, 2015). 
Algumas experiências que os irmãos conside-
rados saudáveis vivenciam são fatores desenca-
deadores de alterações emocionais, como por 
exemplo o acompanhamento de procedimentos 
traumatizantes, mudanças no estado de saúde 
do irmão, desconhececimento da enfermidade 
causadora de sofrimento, e, principalmente o 
vivenciamento de alterações na relação com os 
pais (Humphrey et al., 2015).
A dificuldade dos irmãos das crianças doentes 
em expressar sentimentos como o medo e a in-
felicidade, associados à instabilidade emocional 
pela separação dos pais pode agravar a experiên-
cia de stress (Haukeland et al., 2015).
As mudanças na vida vivenciadas pelo irmão  de 
um doente crónico em internamento configu-
ra-se como uma área de interesse para a prática 
de enfermagem, sobretudo numa perspetiva de 
cuidado centrado na família (Shields, 2015). 
O cuidado centrado na família é entendido 
como uma abordagem para: planear; prestar 
assistência e avaliar o cuidado em saúde; gerar 
benefícios mútuos para todos os atores envol-
vidos no cuidado, ou seja, benefícios para a 
equipa assistencial, e para os pacientes e fami-
liares do doente (Johnson et al., 2008).
Desta forma, nesta perspetiva, não se pode exi-
gir que os pais cuidem apenas do filho doente 
em internamento, mas a negociação é vital para 
que os outros filhos, saudáveis ou com doenças, 
que estejam em casa, também recebam carinho 
e cuidados  dos pais (Shields, 2015).
A família é o principal ator no enfrentamento 
da doença, quer seja no processo de cura, ou no 
caminho para a morte, por isso a sua inclusão no 
cuidado é imprescindível (Misko et al., 2015; 
Humphrey et al., 2015; Santos, et al., 2013).
Nesta linha de cuidado inclusiva, os irmãos 
de crianças em cuidados paliativos pediátricos 
que receberam apoio durante a doença do ir-
mão apresentaram maiores scores de qualida-
de de vida e menor incidência de depressão, 
ansiedade, ou problemas de comportamento, 
quando comparados com os irmãos que não 
receberam apoio da mesma forma (Humphrey 
et al., 2015). 
Atualmente, verifica-se uma maior produção 
científica incidente no doente crónico e  nos 
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seus pais. No entanto, estudos sobre a vivência 
dos irmãos de crianças hospitalizadas por doen-
ças crónicas, podem sustentar a angariação de 
subsídios para melhor assistir as famílias, com 
implicações numa maior qualidade de vida 
para estas crianças e adolescentes. 

Questões de investigação

Que perceções emergiram nos irmãos de doen-
tes crónicos decorrentes das mudanças nas suas 
vidas após o adoecimento dos seus irmãos?

Metodologia

Para este estudo foi utilizado o desenho qualita-
tivo, com abrangência na investigação narrativa, 
a qual envolve relatos narrativos individuais e a 
interpretação dos seus significados. A ênfase foi 
dada às experiências dos irmãos de crianças com 
doenças crónicas, os quais foram estimulados 
a contar a respeito das suas vivências de forma 
a que encontrassem sentido ou interpretassem 
fenómenos a partir dos significados singulares 
(Driessnack, Sousa, & Mendes, 2007).
O estudo ocorreu na enfermaria de pediatria 
e no centro de atendimento nefrológico de 
pediatria de um Hospital Universitário de 
Ensino no interior do estado de São Paulo. A 
enfermaria de pediatria é constituída por um 
campo de ensino e pesquisa, além da assistência 
ser reconhecida como um serviço de referência 
regional do Sistema Único de Saúde. Com 48 
camas, são internadas cerca de 1500 crianças 
por ano, as quais permanecem na unidade du-
rante 8,6 dias em média. Entre as principais 
causas que levam ao internamento estão os pro-
cedimentos cirúrgicos, as doenças infecciosas, e 
os procedimentos diagnósticos. A insuficiência 
respiratória, a investigação diagnóstica e o tra-
tamento intensivo também são condicionantes 
que podem levar à hospitalização. 
O número de entrevistados não foi estabelecido 
previamente. A quantidade de participantes é 
determinada no decorrer das entrevistas. Os 
participantes foram selecionados com base nos 
conteúdos das entrevistas, por meio da técnica 
da saturação teórica, caracterizada quando a 
interação entre o campo de pesquisa e o investi-
gador não gera elementos que balizem ou apro-

fundem a teorização. As pesquisas qualitativas 
na área da saúde têm aplicado amplamente este 
conceito (Fontanella, Ricas, & Turato, 2008).
Foram incluídos os irmãos entre os 7 e os 17 
anos de idade que residiam com os seus irmãos 
diagnosticados com doença crónica. Optou-se 
por entrevistar crianças a partir de 7 anos por se 
considerar que nesta idade a criança se encontra 
no estágio de operações concretas, é capaz de 
responder a perguntas e consegue dar informa-
ções sobre as suas experiências (Vasques et al., 
2014). Outro critério de inclusão do estudo 
para que o irmão fosse entrevistado foi o tempo 
mínimo de 1 ano de tratamento, uma vez que, 
em princípio, a criança ou o adolescente já 
conviveu com possíveis limitações, mudanças 
no quotidiano e nas relações familiares (Vieira 
& Lima, 2002).
Utilizou-se a entrevista aberta, por meio de uma 
questão norteadora: “Conte-me a sua história 
e da sua família depois do adoecimento do seu 
irmão”. Ao longo da entrevista, de acordo com 
os objetivos propostos, foram feitas perguntas e 
pedidos como: “Fale-me um pouco mais sobre 
isso”; “Você me disse que . . . o que mais você 
gostaria de me falar sobre isso?”; “O que você 
quer dizer com isso?”; “O que mais você tem 
para falar sobre isso?”; “Você pode explicar 
melhor sobre isso?”; “Como foi isso para você?”.
A entrevista decorreu num único momento, de 
forma individual, numa sala fechada, com apli-
cação de entrevista semiestruturada. O roteiro 
para as entrevistas começou com questões sobre 
as características sóciodemográficas dos irmãos.
As entrevistas foram gravadas em áudio e iden-
tificadas por nomes fictícios, com o conheci-
mento apenas das investigadoras, por forma a 
assegurar o sigilo e o anonimato dos respetivos 
depoimentos. Imediatamente após a colheita 
de dados, as entrevistas foram transcritas in-
tegralmente, preservando as ideias, a sequên-
cia e a linguagem utilizada pelos sujeitos para 
posterior análise.
Todas as entrevistas foram gravadas pelo apa-
relho Sony Corp (após o consentimento dos 
participantes) e transcritas manualmente logo 
após, para uma melhor análise dos dados. A 
entrevista mais longa apresentou 53 minutos e 
37 segundos de duração, enquanto a mais curta 
durou 17 minutos e 47 segundos. 
A análise de conteúdo foi realizada em três 
fases: pré exposição do material ou leituras 
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flutuantes do corpus das entrevistas; seleção 
das unidades de significados; e, por último, o 
processo de categorização e subcategorização 
(Campos, 2004). 
O referencial metodológico adotado para a 
análise de conteúdo foi Bardin (2011).  Durante 
a pré-análise, a leitura flutuante do material 
transcrito foi realizada diversas vezes por duas 
das autoras. Em seguida, na constituição do cor-
pus dos dados, foi realizada leitura aprofundada 
para identificação das categorias das perceções 
dos participantes em relação ao adoecimento 
do irmão com doença crónica; desta forma, o 
material transcrito foi grifado em diferentes 
cores, de acordo com unidades de contexto e 
de registo. No processo de categorização dos 
resultados, foram agrupados os fragmentos dos 
relatos pelas investigadoras, de acordo com as 
cores atribuídas aos relatos que se repetiam 
e, desta forma, em consenso, as investigado-
ras nomearam as categorias das perceções que 
emergiram das entrevistas. 
A utilização deste método consiste num con-
junto de técnicas utilizadas em investigações 
qualitativas que têm por objetivo procurar o 
sentido das entrevistas transcritas nos docu-
mentos (Bardin, 2011). 
O projeto foi registado na Plataforma Brasil e 
aprovado pela Comissão de Ética em Pesquisa da 
Instituição (Parecer nº 1.867.236). A colheita de 
dados foi realizada num Hospital Universitário, 
terciário, de ensino, no interior do estado de São 
Paulo. O período de colheita de dados foi de 

dezembro de 2016 a maio de 2017.
A entrevista foi realizada depois da assinatura 
do Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido pelos pais das crianças hospitalizadas por 
doença crónica e da compreensão e assinatura 
do Termo de Consentimento Informado pelos 
sujeitos (irmãos dos doentes). 
Foi utilizada a checklist padronizada COREQ 
(COnsolidated criteria for REporting Qualitative 
research).

Resultados

Foram identificados  37 potenciais irmãos, no 
entanto, no período de 6 meses de colheita de 
dados, apenas quatro irmãos puderam ser entre-
vistados: Branca de Neve (16 anos), Timão (8 
anos), Cebolinha (8 anos) e Mickey (13 anos). 
Dos 37 irmãos que poderiam ter sido entre-
vistados: nove não retornaram quando a inves-
tigadora entrou em contacto para agendar a 
entrevista; um não compareceu para entrevista 
no dia agendado, e não foi possível reagendar; 
três visitaram os irmãos em dias em que a in-
vestigadora não estava na unidade; dois doentes 
receberam alta antes que fosse possível agendar 
a entrevista com os seus irmãos; os restantes 
18 irmãos residiam em cidades distantes com 
dificuldade na deslocação e, por isso, não vi-
sitaram os irmãos no hospital no período de 
colheita de dados. A caracterização da amostra 
está apresentada na Tabela 1.

Tabela 1
Caracterização dos entrevistados e irmãos em internamento

Irmão entrevistado
Codinome, idade e escolaridade

Doente em internamento
Codinome, idade e diagnóstico 

Branca de Neve, 16 Anos, 
2º ano do ensino médio e profissionalizante Dunga, 11 anos,Tumor adrenal bilateral

Timão, 8 anos, 2º ano do ensino fundamental Pumba, 2 anos, Epilepsia de difícil controle

Cebolinha, 8 anos, 3º ano ensino fundamental Cascão, 11 anos, Síndrome Nefrótica

Mickey, 13 anos, 5º  ano do ensino fundamental Minnie, 7 anos, Síndrome de Cushing
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Os irmãos com doenças crónicas têm entre 
2 e 11 anos, sendo três do sexo masculino, 
e uma do sexo feminino. Os diagnósticos de 
doença crónica dos irmãos foram: epilepsia de 
difícil controlo, síndrome nefrítica, síndrome 
de Cushing e tumor adrenal bilateral, de acor-
do com as cores atribuídas aos relatos que se 
repetiam.
Após a análise de conteúdo, com a leitura exaus-
tiva de cada entrevista, seguida da organização 
por um código de cores, focada nos relatos 
semelhantes dos participantes, as investigadoras 
definiram quatro categorias que emergiram dos 
resultados das percepções dos participantes: 
Enfrentamento da doença do irmão; Reestru-
turação familiar; Experiências a partir da hospi-
talização do irmão; e Experiências de exclusão.
Na categoria Enfrentamento da doença do ir-
mão, observaram-se manifestações quanto aos 
sentimentos desencadeados pelo diagnóstico e 
hospitalização da criança com doença crónica, 
bem como aprendizagens emergentes do en-
frentamento. 
Os irmãos conseguiram nomear diversos senti-
mentos em distintos momentos do percurso da 
doença. A tristeza esteve presente em todos os 
relatos, principalmente no momento em que 
a doença foi descoberta, ou em que o irmão 
foi hospitalizado: “Eu entendi que o Cascão 
ia ficar internado aqui no médico por muito 
tempo, aí eu fiquei triste” (Cebolinha, 8 anos. 
Irmão de Cascão, junho de 2017). 
Quando se referem à hospitalização, a saudade 
é mencionada: “O Cascão fala que tá com sau-
dades de mim, e eu também tô” (Cebolinha, 8 
anos, irmão de Cascão, junho de 2017.). 
A angústia por assistir à doença e às limitações 
decorrentes dela, foi identificada e verbalizada: 
“Ah às vezes eu fico angustiado (chora). Assim, 
porque ela tá nessa situação né, e eu queria 
poder ajudar ela” (Mickey, 13 anos, irmão de 
Minnie, abril de 2017).
A preocupação com a flutuação de parâmetros 
clínicos, ainda que não se consiga nomear quais 
parâmetros, remetem para uma vigilância cons-
tante diante das incertezas: 

Agora a gente fica preocupada mais 
quando dá essas alterações, mas é que 
da última vez alterou bastante! Ele vai 
de 6 em 6 meses fazer exame, e dessa 
vez deu bem alterado. Então a gente 
tá preocupado agora em relação a isso. 

(Branca de neve, 16 anos, irmã de Dun-
ga, maio de 2017)

O medo dos irmãos em adoecer da mesma for-
ma que o doente crónico também foi apontado: 
“Mas tem que tomar mais cuidado, pro Cascão 
não voltar pro hospital, porque ninguém sabe 
como que o Cascão pegou essa bactéria . . . Eu 
fiquei com medo de ficar em casa e pegar essa 
bactéria” (Cebolinha, 8 anos, irmão de Cascão, 
junho de 2017).
Numa das entrevistas, a irmã atribui à doença 
do irmão como desencadeadora da união da 
família, mas interpreta que essa aprendizagem 
surgiu após o seu próprio amadurecimento e 
melhoria do quadro clínico da criança. 

Então pra mim . . . Era tudo culpa dele 
(voz baixa/pausa). Ah, hoje eu acredito 
que não foi né . . . eu acredito que acon-
teceram coisas . . . até esse problema que 
ele teve, eu acredito que foi para unir 
mais meus pais, né. Que eles brigavam 
muito, muito, muito. Depois, com o 
problema do meu irmão, eles foram 
meio que obrigados a estarem mais jun-
tos para poder lidar com o problema. 
É . . . foi também depois do problema 
do meu irmão que eu fui morar com os 
meus pais. Então . . . Tava errado né? 
esse pensamento. . . .(Branca de neve, 
16 anos, irmã de Dunga, maio de 2017)

Na categoria Reestruturação familiar, os irmãos 
narram modificações na rotina e na estrutura 
familiar, como consequência das consultas fre-
quentes, ou de repetidos episódios de interna-
mento dos irmãos doentes. Consequentemente  
os cuidadores passam a ausentar-se da rotina 
dos filhos considerados saudáveis, e, que por sua 
vez precisam de lidar tanto com a ausência do 
irmão quanto dos cuidadores: “Eu fico triste, 
porque eu amo a mamãe e o Pumba, e os dois 
estão longe. Eles não podem ir pra casa agora 
porque o Pumba está em Tauranga” (Timão, 
8 anos, irmão de Pumba, maio de 2017); “Eu 
nunca dormi na casa da minha avó. Foi . . . 
Eu não fiquei muito feliz, que eu, eu nem dei 
boa noite pra mamãe, nem abraço, nem beijo, 
porque ela não tava em casa (fala bem baixo, 
voz de choro)” (Cebolinha, 8 anos, irmão de 
Cascão, julho de 2017);  “Minhas tias estavam 
sempre no hospital. Elas já podiam entrar, então 
às vezes uma revezava com a minha mãe, uma 
ficava enquanto a minha mãe ia em casa tomar 
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um banho” (Branca de neve, 16 anos, irmã de 
Dunga, maio de 2017).
Os irmãos entrevistados relacionam lembranças, 
do quotidiano familiar, que ocorreram quan-
do a criança com doença crónica não estava 
hospitalizada. Eles descreveram momentos em 
que estavam na companhia da família, e que o 
irmão podia apreciar as atividades vivenciadas:

E eu lembro um dia! Que, que . . . Que 
o Pumba caiu da cama! Foi na outra 
casa. Fez um galo na cabeça! . . . Que 
a minha tia dava papinha pra ele! (com 
excitação). Ele gostava de puxar cabelo. 
Ele bate assim na água! (faz gestos com 
as mãos; silêncio). Era legal o banho 
dele. Eu ajudava a enxugar ele, passar 
perfume nele. Eu pegava ele no colo! 
A mamãe tem a foto de eu, o Pumba 
e o Gavião segurando ele! (Timão, 8 
anos, irmão de Pumba, maio de 2017)

Na categoria Experiências a partir da hospitali-
zação do irmão, os irmãos narram as suas expe-
riências quando em contacto com o ambiente 
hospitalar. Assim, expõem estranheza frente 
aos dispositivos que o irmão utiliza, e até sin-
tomas físicos diante da falta de contextualização 
da representatividade dos insumos e objetos à 
beira-leito:

O Cascão tava com um monte de coi-
sa grudada nele (pausa), um monte de 
aparelho. Três soros grudados nele. Uns 
negócios grandes de soro pra dar pro 
Cascão. Ai eu fiquei impressionado, 
porque tinha muita coisa no Cascão. 
Aí eu comecei a vomitar. (Cebolinha, 8 
anos, irmão de Cascão, julho de 2017)

A invocação a Deus, a intercessão pelo sofri-
mento da mãe, diante do risco de morte do 
irmão, durante o período de hospitalização 
em terapia intensiva, foi mencionada por um 
dos irmãos: “Vou ver o Pumba, sabia que ele 
acordou? Ele ficou um tempão dormindo. E 
eu pedi pro Papai do céu acordar ele, porque a 
mamãe tava chorando muito!” (Timão, 8 anos, 
irmão de Pumba, maio de 2017).
O apoio na religião, o espaço de escuta pro-
porcionado pela Igreja, também foram apre-
sentados por dois dos irmãos:

Aham. Não tenho nada pra falar aqui, 
eu já falei tudo na igreja. E eu sempre 
esqueço o que eu falo. Eu vou com o 
meu amigo que mora perto de casa. 

(silêncio). Ele é pequenininho. E tam-
bém tem pipoca. Pipoca e refrigerante 
. . . Nós tira foto, brinca, conversa, faz 
pipoca . . . Tem música bonita lá! E 
depois nóis vamo embora. Depois eu 
volto pra minha casa. (Timão, 8 anos, 
irmão de Pumba, maio de 2017)

“Hoje, às 18:30, eu vou pra igreja, vou rezar pro 
Cascão melhorar logo, porque eu e a mamãe 
estamos tristes. Assim eu acho que ele vai voltar 
pra casa mais logo” (Cebolinha, 8 anos, irmão 
de Cascão, julho de 2017).
A inclusão dos irmãos nos cuidados foi apre-
sentada como benéfica para todos os familiares 
e com caráter preventivo para lidar com poten-
ciais experiências de perda:

Todo mundo, né. Desde o princípio 
todo mundo esteve bem ao par da si-
tuação. Eu acho isso bom, né. Porque 
se acontece alguma coisa, a gente não 
vai ficar sabendo na hora. É uma coisa 
que a gente já sabe há bastante tempo. 
Então se acontece alguma coisa a gente 
já vai tá meio que preparado. Se é isso 
que eu posso dizer. (Branca de neve, 16 
anos, irmã de Dunga, maio de 2017)

Além disso, a alegria genuína de ser incluído, 
associada ao afeto de se perceber querido e 
acolhido pelo irmão foi exclamada: “Ah, eu me 
sinto feliz! Porque eu tô participando do trata-
mento dela, e ela fica feliz quando eu venho. 
Hoje ela ficou bem feliz! (sorri)” (Mickey, 13 
anos, irmão de Minnie, abril de 2017).
Na categoria Experiências de exclusão foram 
evidenciadas situações quotidianas de invisibi-
lidade dos irmãos perante a família e sujeitos 
que orbitam a assistência do irmão adoentado: 

Às vezes eu ia com a minha avó pra 
porta do hospital, e a minha avó subia 
para ficar com o meu irmão, e a minha 
mãe descia para me ver, almoçar comi-
go . . . ou alguma coisa assim (pausa). 
E aí a relação com o meu irmão ainda 
não existia. (Branca de Neve, 16 anos. 
Irmã de Dunga, maio de 2017)
Eu não entendo muito, assim, do 
tratamento, da doença dela. Daí às 
vezes eu fico com dúvida, né. Aí eu 
pergunto para a minha mãe, mas ela 
também não sabe me explicar! Aí às 
vezes acaba que eu pergunto para os 
médicos daqui (pausa). É isso. É que 
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não dá pra eu vir muito aqui, porque 
depende do carro da prefeitura, aí às 
vezes o motorista não quer me trazer 
(com voz de choro). (Mickey, 13 anos, 
irmão de Minnie, abril de 2017)

“A gente - Branca de Neve e Dunga - não ti-
nha uma relação, né. Eu não via o meu irmão, 
demorei para conhecer ele, demorei para ver 
ele. E, com a minha mãe eu tinha relação pelo 
telefone” (Branca de neve, 16 anos, irmã de 
Dunga, maio de 2017).
A normatização, incoerente sobre a participação 
dos irmãos em eventos sociais relevantes para 
a promoção da vivência familiar, evidencia as 
experiências de exclusão dos irmãos ou sua 
inclusão fragmentada:
“Eu podia participar de algumas festas, mas 
só quando elas eram pra mim. Na páscoa, no 
dia das crianças eu ia, mas no dia das mães eu 
não podia ir” (Branca de neve, 16 anos, irmã 
de Dunga, maio de 2017).
A exclusão dos irmãos é tratada até com uma 
certa naturalidade, pois ao serem abordados 
para as entrevistas deste estudo demonstraram 
surpresa: “Achei diferente, porque já conver-
saram com a minha mãe, mas nunca pediram 
para conversar comigo” (Mickey, 13 anos, irmão 
de Minnie, abril de 2017).

Discussão

Dar voz aos irmãos neste estudo permitiu 
contemplar um universo mais profundo da 
vivência, perceção, e sentimentos de irmãos de 
crianças com doença crónica diante do itinerá-
rio percorrido pela família, que jamais poderiam 
ser resumidos por variáveis objetivas (Vasques 
et al., 2014).
Embora o período de colheita tenha sido de 6 
meses, com recrutamento de aproximadamente 
118 doentes crónicos, pelos critérios de inclusão 
e exclusão, 37 irmãos poderiam ter sido poten-
ciais entrevistados. No entanto, a realização de 
apenas quatro entrevistas, emerge como práxis 
de exclusão do irmão considerado saudável.
Justificativas de ausência dos irmãos no hospital, 
por distância ou desconhecimento da possibi-
lidade de flexibilização e autorização de visitas 
a menores de 12 anos, evidenciam a ausência 
da política de inclusão do irmão no cuidado.
Assim, os quatro irmãos que puderam ser en-

trevistados contribuíram para atingir o objetivo 
deste trabalho, com relatos densos e complexos. 
Contaram as suas perceções, tristezas, medos, 
angústias, saudades e sentimentos no enfren-
tamento da doença do seu irmão com doença 
crónica.
A reestruturação familiar lamentada pelos esco-
lares e percebida pelos investigadores, justificada 
pela separação da mãe e do irmão, foi apresen-
tada de forma positiva por um dos participantes 
que considerou o seu lar como refeito para 
superar as dificuldades. Em consonância com 
a heterogeneidade da experiência em diferentes 
fases da vida, a literatura mostra que, embora 
haja maior comprometimento do bem-estar dos 
irmãos das crianças com doenças crónicas, tam-
bém há evidências de possíveis potencialidades 
como o aumento de maturidade, sensibilidade e 
maior coesão familiar (Humphrey et al., 2015).
Nas experiências emergentes da hospitalização 
do irmão, a estranheza perante os dispositi-
vos terapêuticos visualizados sugere que não 
houve uma preparação prévia, adequada para 
a sua visita. A literatura aponta que os irmãos 
devem ser preparados para a visita da criança 
hospitalizada, principalmente quando forem 
visitá-la pela primeira vez. (Humphrey et al., 
2015; Lovgren et al., 2015; Paiva, Carvalho, 
Lucchetti, Barroso, & Paiva, 2015).
Assim, os irmãos de crianças com doenças cróni-
cas devem ter o direito de escolher quando visi-
tá-las e por quanto tempo. Devem ser avisados 
de que podem sentir-se nervosos ou assustados, 
e que é natural apresentar estes sentimentos. 
Além disso, os dispositivos e aparelhos que a 
criança utiliza devem ser descritos aos irmãos. 
Antes da visita, é ainda necessário descrever 
como está a aparência e o comportamento da 
criança hospitalizada (Lash, 2013).
No que se refere à aprendizagem emergente do 
enfrentamento, a partir do contexto de doença 
do doente crónico que os irmãos vivenciam, 
foram expressas diferentes formas de enfren-
tar esta realidade, e de expressar os seus senti-
mentos. Assim, a fé em Deus foi docilmente 
apresentada diante da experiência de quase 
perda iminente do irmão. Ainda que haja um 
serviço de capelania hospitalar, o atendimento 
espiritual ao doente e aos seus familiares, não foi 
solicitado por nenhum dos participantes,  sendo 
considerado lamentável pela potencialidade da  
vivência da espiritualidade que transcende as 



84
Revista de Enfermagem  Referência - IV - n.º 20 -2019 Perceções de irmãos de crianças hospitalizadas por doença crónica

experiências de perda, pondendo ainda fun-
cionar como suporte para o enfrentamento das 
dificuldades, fortalecimento pessoal, reflexão 
sobre valores e sentido da vida (Paiva et al., 
2015; Sav et al., 2015).
O desejo de ser incluído no cuidado à criança 
doente foi manifestado na entrevista da Bran-
ca de Neve, estando em concordância com a 
literatura, que apresenta a inclusão dos irmãos 
como uma forma de se sentirem apoiados e a 
par do diagnóstico e prognóstico do irmão, 
durante todo o percurso da doença, seja num 
caminho para a cura, ou para a morte (Lovgren 
et al., 2015).
A complexidade do cuidado integral exige uma 
disposição especial do doente e da sua família 
para o tratamento. Um cuidado focado não 
apenas nos resultados do tratamento, mas tam-
bém na conduta dos profissionais, exigindo uma 
partilha de responsabilidade no tratamento, 
pela constante necessidade de adaptação do 
cuidado no decorrer do tempo, devido às cons-
tantes atualizações tecnológicas e/ou ao avanço 
da doença (Sav et al., 2015).
Enquanto experiências de exclusão do cuidado, 
os relatos dos participantes inferem uma dificul-
dade em obter transporte para a sua deslocação 
ao hospital como o principal motivo da sua 
exclusão. Além disso, também foi referido pelos 
participantes o facto de não serem incluídos em 
festas como dia das mães, como se o papel das 
suas mães estivesse designado de forma exclusiva 
para ser a mãe do doente crónico. 
Participar nas atividades familiares é definido, 
pelos irmãos de crianças com doenças crónicas, 
não apenas como fazer algo, mas também estar 
envolvido numa atividade, sentir-se parte de 
um grupo. Não participar destas atividades, 
pode trazer sentimentos de exclusão para o ir-
mão, e dificuldades de ajustamento (Woodgate, 
Edwards, Ripat, Rempel, & Johnson, 2016).
Diante da admiração de Mickey, que consi-
dera a experiência de conversar com uma das 
investigadoras como diferente, constata-se que 
os outros membros da família, que não a mãe, 
não estão contemplados na rotina assistencial 
dos profissionais que atendem doentes crónicos.
Os irmãos desempenham um papel especial 
no crescimento e no desenvolvimento de uma 
criança. Irmãos compartilham segredos familia-
res e ninguém mais na vida de uma criança pode 

compartilhar essa experiência. A perda desse 
relacionamento especial provoca sofrimentos 
e profunda tristeza, tornando benéfico falar 
sobre esses aspetos (Wender, 2012).
Uma falácia vivenciada em países em desen-
volvimento considera como cuidado centrado 
na família, a presença dos familiares 24 horas 
ao lado do doente em internamento, quan-
do, de facto, são os familiares que realizam 
os cuidados de higiene e conforto, perante 
um número de profissionais de enfermagem 
inferior ao necessário para prestar estes cui-
dados (Shields, 2015). Neste trabalho, esta 
falácia pode ser evidenciada pelos relatos dos 
participantes que só encontravam a mãe, por 
períodos curtos, para assegurar os cuidados do 
filho doente em internamento; entre outros 
relatos de enfrentamento da doença do irmão 
estão a reestruturação familiar, experiências a 
partir da hospitalização do irmão; e, sobretudo 
a exclusão do convívio considerado saudável e 
digno para uma criança em desenvolvimento.
Diante destes resultados, destaca-se que numa 
perspetiva verdadeiramente centrada na família, 
a enfermagem deve procurar um melhor ajusta-
mento e negociação flexível diante de situações 
vivenciadas pela família (Shields, 2015). 
A limitação do estudo quanto ao número de 
irmãos entrevistados poderá ceder espaço para 
outras categorias de resultados. Perante as po-
líticas de inclusão dos irmãos dos doentes em 
internamento, poder-se-ão entrevistar novos 
participantes, com novas perspetivas relati-
vamente ao estar no hospital com seu irmão e 
comparar diferentes perceções, em diferentes 
estágios do desenvolvimento, em faixas etárias 
distintas. 
Desta forma, este estudo permeou uma perspe-
tiva pouco abordada colocando em evidência 
personagens outrora invisíveis na cultura do 
hospital investigado num país em desenvolvi-
mento. Os irmãos e a sua experiência de vida, 
apresentam-se perante a enfermagem e perante 
os profissionais de saúde que cuidam de doen-
tes pediátricos, com o intuito de promover a 
integralidade do cuidado e promoção da saúde 
de indivíduos e coletividade, traçar novos ca-
minhos na história de vida destes personagens. 
Os irmãos são uma frente de cuidado a ser 
considerada e refletida enquanto personagens 
do verdadeiro cuidado centrado na família. 
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Conclusão 

Identificou-se que os irmãos das crianças com 
doenças crónicas estão em situação de vulne-
rabilidade e exclusão no cuidado.
Relatos especiais e sensíveis de perceções perante 
as contingências de enfrentamento da doença 
do irmão, da reestruturação familiar peran-
te as necessidades que emergem do cuidado 
para o doente crónico, de vivências a partir 
da hospitalização do irmão e de exclusão de 
datas comemorativas, instigam a repensar o 
processo de trabalho declarado como centrado 
na família.  
Consideramos que o cuidado centrado na 
família transcende a inclusão legal da mãe, 
ou acompanhante por 24 horas, mas envolve 
a ampliação do cuidado para indivíduos en-
volvidos por laços fraternos. Com a surpresa 
dos irmãos, no momento do convite para a 
entrevista, emergiu um campo fértil para o 
desenvolvimento de novas pesquisas e rotinas 
assistenciais. 
Torna-se essencial o acolhimento dos irmãos 
por parte dos profissionais durante as visitas 
aos doentes hospitalizados, especialmente nas 
visitas em que as crianças se deparam com o 
irmão envolvido por múltiplos dispositivos. 
Neste sentido, como forma de enfrentamento, 
recomenda-se um diálogo prévio, adequado à 
compreensão de cada faixa etária.
É fundamental ampliar o escopo dos eventos 
comemorativos à inclusão dos irmãos e fami-
liares nas comemorações como o dia da mãe, 
do pai, da criança, dia de Páscoa, de Natal, 
entre outros eventos culturalmente valorizados, 
como forma de nutrir memórias da família 
nos doentes em internamento. Para isso, no 
entanto, é necessário o exercício de um trabalho 
transdisciplinar com profissionais de serviço 
social, psicologia e pedagogia, complementar 
à atuação da enfermagem. 
A enfermagem tem a potencialidade de renovar 
o seu cenário de cuidados na pediatria ao inte-
grar o irmão no processo de enfermagem em 
todas suas fases, o que poderá sustentar políticas 
de inclusão e rotinas de apoio e assistência aos 
irmãos de doentes pediátricos hospitalizados.
Perante um novo cenário, com cuidado verda-
deiramente centrado na família, com a visita 
dos irmãos, acolhidos e inseridos no processo de 
enfermagem, poder-se-ão realizar novos estudos 

que comparem as suas perceções, sentimentos 
e necessidades em diferentes faixas etárias ou 
fases de desenvolvimento, com o intuito de pro-
mover a saúde e potencialidades de enfrentam.
ento perante a vulnerabilidade do adoecimento 
crónico de um irmão.  
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