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1 INTRODUCAO

Atualmente, novas tecnologias, tém favorecido diagnésticos precoces de
patologias, reduzindo a incidéncia de doencas agudas graves. Em contra partida, verifica-
se a elevacdo da prevaléncia de doencas cronicas, inclusive em criancas®. Para que o
enfermeiro possa se colocar ao lado dos familiares, promovendo uma melhor qualidade
de vida, tanto da crianga com doenca crbnica, quanto da familia é preciso conhecer suas
vivéncias de cuidado. Assim, objetivou-se conhecer as vivéncias de familias no cuidado a
criangas com doencas cronicas.
2 REFERENCIAL TEORICO

O dificil processo de cuidar de uma crianca com doenca crbnica pode reduzir o
tempo livre do cuidador, alterar sua situacéo profissional e elevar a sobrecarga financeira,
bem como acarretar cansaco, isolamento, frustracdo e estresse’. Embora o tratamento
das doencas cronicas tenha evoluido e as taxas de sobrevivéncia tenham aumentado de
forma significativa, a crianca geralmente passa a depender dos servigos de salude e pode
ter sua condicao fisica agravada por complicacdes da doenca®. Estudo identificou que as
maes sao as principais cuidadoras e constituem parte de uma populacdo vulneravel,
suportando uma sobrecarga que é potencialmente desencadeadora de tensao e estresse,
demandando suporte profissional.
3 MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa descritiva, exploratéria de cunho qualitativo® realizada na
Unidade de Pediatria de um Hospital Universitario do Sul do Pais (HU), no primeiro e
segundo semestres de 2013. Participaram 15 mées cuidadoras de criangas com doengas
cronicas, internadas no periodo da coleta dos dados. Os dados foram coletados por
entrevistas e analisados pelo método de Analise tematica. Seguiram-se 0s principios
éticos da pesquisa envolvendo seres humanos, conforme a Resolucdo 466/12°. O projeto
de pesquisa foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa na Area da Salde
(CEPAS/ FURG) e obteve o parecer favoravel sob o numero 106/2013.
4. RESULTADOS E DISCUSSAO

As maes relataram que quatro criangas sdo acompanhadas por servicos especiais,
as demais frequentam escolas regulares. Dentre as necessidades especiais dessas
criancas ressaltam-se: uso de medicagao continua e o uso de dispositivos invasivos, tais
como cateteres nasais, cateter venoso de insercdo periférica, bolsas de colostomia,
cadeira de rodas, nebulizadores, andadores, bombinhas, sonda de gastrostomia, entre
outros. Na maioria das situagdes, foi 0 médico quem deu o diagndstico de doenca crbnica
da crianca no hospital, apés o parto ou quando surgiram 0S primeiros sintomas da
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doenca, gerando estresse e inseguranca. A familia sente-se culpada pela doenca da
crianga, pois ndo compreendem sua causa. O diagnostico de doenca cronica da crianca e
a complexidade do seu cuidado podem levar a um desgaste e ao rompimento da uniao
estavel do casal. O cuidado da crianca torna-se a prioridade, impossibilitando o cuidador
de trabalhar, estudar, entre outros aspectos do seu viver. Ha necessidade de adaptacao
da estrutura fisica da casa para atender as necessidades de cuidado da crianca. Muitas
criancas séo dependentes de tecnologias de cuidado.

Uma das dificuldades do familiar cuidador relacionadas com o cuidado da crianca
relaciona-se com as limitagcBes impostas pela doenca. Outra dificuldade é que as
tecnologias de cuidado possuem alto custo. Alguns cuidadores carecem de uma rede de
apoio para o cuidado da crianca e tém dificuldade de acesso a consulta médica
especializada e aos servigos de saude.

O nascimento de uma crianga com doencga cronica pode estabelecer um
experimento impactante, traumatico e doloroso para o familiar, podendo alterar a dinamica
familiar, profissional, financeira e social, representando um desafio para toda a familia®.
Frente a necessidade de informar o diagnéstico da crianca a familia ha a necessidade dos
profissionais proporcionarem uma atenc¢ao individualizada, para uma melhor apreensao
dessa nova condicado, evitando que os cuidadores se sintam inseguros ou culpados frente
a situacéo da crianca’. Estudo acerca do impacto da doenca cronica no cuidador mostrou
que as adversidades impostas a familia pela doenca da crianca pode promover a
adaptabilidade de seu cuidador a estas circunstancias®.

5 CONSIDERACOES FINAIS

Novos estudos acerca de vivéncias de cuidadores e de criancas com doengas
cronicas se fazem necessarios, tendo em vista o aumento da sua prevaléncia. Além disso,
a variedade de diferentes doencas exigem diferentes abordagens profissionais e a
especializacdo da assisténcia. Torna-se, por isso, importante que os profissionais da
saude/ enfermagem se instrumentalizem para compor a rede de apoio dessas familias,
para conhecer suas demandas e vivéncias e, assim, prestar-lhes um cuidado efetivo,
humano e de qualidade.
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