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RESUMO

Objetivou-se conhecer as facilidades e dificuldades enfrentadas pelas familias para o cuidado a crianga com doencga cronica.
Pesquisa qualitativa realizada em um hospital no sul do Brasil com 20 familiares cuidadores de criangas com doengas cronicas.
Teve como referencial metodoldgico a Grounded Theory. Os dados foram coletados por entrevistas e submetidos a analise aberta
e axial. Como facilidades para cuidar os familiares referiram ndo achar dificil cuidar; valorizar as habilidades da crianga; ter o
carinho da familia; ser bem atendido nos servicos de salde; receber auxilio da rede de apoio para cuidar e receber auxilio financeiro
para cuidar. Como dificuldades para cuidar referiram sentir-se sobrecarregada para cuidar; conviver com as internagdes
hospitalares da crianca; vivenciar dificuldades financeiras para cuidar; vivenciar desestruturacao familiar; ter dificuldades para
cuidar os outros filhos; vivenciar o preconceito contra a criancga; ter que parar de trabalhar para cuidar a crianga; conviver com as
limitacGes impostas pela doenca; faltar de acesso aos insumos e servigos necessarios ao cuidado a crianga; conviver com a revolta
da crianca por ter doenca cronica; conviver com a necessidade de adaptacdo dos aparatos tecnoldgicos para o cuidado e vivenciar
a falta de apoio para cuidar. Concluiu-se que o cuidado familiar a crianga com doenga cronica é complexo e que a familia necessita
de auxilio para realiza-lo. O diagndstico da crianca deve ser dado ao familiar por profissional habilitado, transmitindo-lhes
informacgdes acerca da doenga e apoio emocional para o enfrentamento cotidiano do cuidado.

Palavras-chave: Doenga Cronica; Familia; Crianca; Enfermagem.
ABSTRACT

The objective was to know the facilities and difficulties faced by families in caring for children with chronic diseases. Qualitative
research carried out in a hospital in southern Brazil with 20 family caregivers of children with chronic diseases. It had as theoretical
reference the Symbolic Interactionism and methodological the Grounded Theory. Data were collected through interviews and
submitted to open and axial analysis. As facilities for caregiving the family members reported not finding it difficult to care; valuing
the child's abilities; having the family's affection; being well assisted in the health services; receiving help from the support network
for caregiving and receiving financial support for caregiving. As difficulties in caring they reported feeling overburdened to care;
living with the child's hospitalizations; experiencing financial difficulties in caring; experiencing family breakdown; having difficulties
caring for other children; experiencing prejudice against the child; having to stop working to care for the child; living with the
limitations imposed by the disease; lack of access to inputs and services necessary to care for the child; living with the child's
anger for having a chronic disease; living with the need to adapt the technological apparatus for care, and experiencing the lack
of support for care. It was concluded that the family care to the child with chronic disease is complex and that the family needs
help to perform it. The child's diagnosis must be given to the family member by a qualified professional, transmitting information
about the disease and emotional support to face the daily care.

Keywords: Chronic Disease; Family; Child; Nursing.
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INTRODUCAO

As doencas cronicas referem-se a qualquer
condicdo fisica, emocional ou mental. Caracterizam-se
por uma patologia permanente, que produza incapacidade,
alteracdes ndo reversiveis, requeira reabilitacdo ou longos
periodos de observacdo, controle e cuidados de longa
duragdo, pelo fato de ndo ter cura (SOUTO, 2020).
Quando na crianca podem impedi-la de ir a escola
regularmente e desenvolver atividades habituais da
infancia (SOUTO, 2020).

Nos Estados Unidos as doengas crbnicas na
infancia sdo responsaveis por 45% das internagdes
hospitalares. No Brasil essa realidade é diferenciada,
atingindo cerca de 49,1% de internacdes de criancas e as
taxas tendem a aumentar para 50%, quando se referem a
reinternagdes (PARENTE, SILVA., 2019).

O ndmero de criangas convivendo com doencas
cronicas, atendidas nos hospitais e demais servicos de
salde torna-se crescente. No Brasil entre 9% e 11% das
criancas e adolescentes possuem uma doenca croénica.
Apontam-se como principais doengas crénicas na
infancia: alergias, obesidade, asma, fibrose Ccistica,
doengas genéticas como a Sindrome de Down,
cardiopatias congénitas, diabetes, anemia falciforme,
desnutricao, deficiéncia do desenvolvimento
neuropsicomotor, paralisia cerebral, consequéncias da,
doencas mentais, epilepsia, canceres, doencgas renais e
doencas reumatoldgicas (RIBEIRO, 2019).

A doenga crbnica na infancia compromete a
crianca e sua familia, que vivenciam indmeras situacoes
adversas para o seu enfrentamento. Criangcas com doencas
crbnicas precisam de acompanhamento em clinicas,
hospitais e ambulatérios (WHO, 2019). Essas doencas
podem ter agravamentos agudos, além das sequelas do
quadro clinico cronico, exigindo varias internacgdes,
utilizar de forma regular medica¢bes ou equipamentos
especiais, apresentando altas taxas de morbidade e
mortalidade, impactando negativamente no
desenvolvimento fisico e emocional dessas criangas
(ALVENO, et al, 2018).

O diagnostico de uma condicao fisica crénica em
criangas, acarreta um nivel de estresse elevado na familia
e, consequentemente, leva a mudangas na estrutura
familiar e laboral. Devido a isso, a familia precisa nao
somente lidar com a vulnerabilidade da crianca frente a
patologia e prevenir complicagcbes que agravem seu
quadro de saude, mas também promover estratégias que
garantam sua qualidade de vida (DINLEYICI, et al, 2019).

O familiar cuidador passa a conviver com a
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incerteza e a continua necessidade de reorganizacao,
necessitando de orientacOes para aprenderem a lidar com
as demandas especificas de cuidados da crianga,
reorganizar a estrutura familiar frente ao diagndstico e
estabelecer estratégias de enfrentamento da doenca e suas
sequelas. A rotina da familia muda, sendo comuns visitas
aos servicos de saude, uso de medicacgdes pela crianca,
necessidade de hospitalizagdes. Pode ocorrer mudanca nos
papeis e na dindmica familiar, desgaste nos lagos
familiares e sociais (BOLASELL, SILVA, WENDLING,
2019).

Os profissionais da salde podem contribuir na
orientacdo da familia na prestacdo dos cuidados,
auxiliando-a a adquirir habilidades e competéncias para o
cuidado a crianga. Nessa perspectiva, surge a seguinte
guestdo que norteou esse estudo: Quais as facilidades e
dificuldades vivenciadas pela familia no cuidado a crianga
com doenga crénica? A partir dessa objetivou-se conhecer
as dificuldades vivenciadas pelas familias no cuidado a
crianga com doenca cronica

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa descritiva-explicativa e
usa uma abordagem qualitativa. A Grounded Theory (GT)
serve como base metodoldgica. A GT permite aprofundar
0 conhecimento dentro da multidimensionalidade da
experiéncia cotidiana do ser humano por meio da coleta,
codificacdo e comparacao sistematica de dados (CORBIN,
STRAUSS, 1990). A pesquisa foi desenvolvida em uma
Unidade de Pediatria de um Hospital Universitario no sul
do Brasil.

Participaram 20 familiares cuidadores de criancas
com doengas cronicas internadas no periodo da coleta de
dados. Teve-se como critério de incluséo ser o principal
cuidador da crianca no domicilio e ter 18 anos ou mais.
Foram excluidos os familiares que cuidavam
eventualmente da crianca no hospital. O numero de
participantes e de grupos amostrais foi determinado a
medida que os dados foram coletados e analisados pelo
processo de amostragem tedrica. Os participantes foram
distribuidos em cinco grupos amostrais, sendo dois
formados por cinco familiares, dois por quatro e outro por
dois familiares. O numero de participantes por grupo
amostral assegurou a saturacdo tedrica do contetdo dos
dados (CORBIN, STRAUSS, 1990).

A coleta de dados foi realizada por meio de
entrevistas, Unicas com cada cuidador, na qual as familias
foram questionadas acerca das facilidades e dificuldades
para o cuidado a crianca. Foram realizadas na sala de
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internacdo da unidade pediatrica, apds serem agendadas
com cada familiar, gravadas e transcritas para analise. A
duracdo media foi de 30 minutos. A analise substantiva
dos dados foi realizada por meio da codificagdo aberta,
sendo realizadas leituras exaustivas, recorte das unidades
de andlise e elaboracdo dos cddigos e pela codificacdo
axial, com sua categorizacdo. Neste estudo apresentou-se
a categoria: Apresentando facilidades e dificuldades para
cuidar a crianga com doenga cronica.

Foram respeitados os principios éticos da pesquisa
envolvendo seres humanos, conforme a Resolugéo 466/12
(BRASIL, 2012). O projeto de pesquisa foi submetido ao
Comité de Etica, sendo aprovado mediante o parecer n° 87,
sob registro CAAE 50189215.4.0000.5324. Os familiares
cuidadores assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido apds conhecerem os objetivos e metodologia
do estudo. As falas dos participantes foram identificadas
pela letra F, seguida do nimero da entrevista.

RESULTADOS

Participaram do estudo 20 familiares cuidadores.
A mae foi a principal cuidadora, sendo 19 méaes e uma avo.
Suas idades variaram entre 19 e 44 anos. Cinco possuiam
0 ensino fundamental incompleto, oito 0 ensino
fundamental completo, seis 0 ensino médio completo e
uma o ensino superior em andamento. Quanto & ocupacéo
15 n&o estavam trabalhando no momento da entrevista. O
pai das criancas era 0 provedor da renda familiar. Cinco
trabalhavam fora de casa (uma balconista, uma cuidadora
em creche, uma cabeleireira, uma costureira e uma
faxineira). A renda familiar variou de 800 a 2.500 reais.
Dez mées compartilhavam o cuidado de seus filhos com
seus cOnjuges, cinco com as avds dos filhos e cinco
cuidavam sozinhas dos filhos.

Quanto as criangas suas idades variaram de um
ano incompleto a seis anos, sendo 11 do sexo masculino e
nove do feminino. Onze criangas apresentavam
encefalopatia/ paralisia crnica, duas bronquite asmatica,
duas osteogénese imperfeita, duas diabetes mellitus, uma
cancer, uma sindrome do intestino curto e uma colostomia
apos cirurgia de correcdo de imperfuracdo anal. Todas
apresentavam internagdes hospitalares frequentes. Cinco
frequentavam a Associacio de Pais e Amigos de Pessoas
com Deficiéncia (APAE) e duas frequentavam a pré-
escola. Os demais ficavam exclusivamente em casa. Como
necessidades especiais, 17 usavam medicamentos
continuos e 15 tecnologias de cuidado, como
nebulizadores, bolsas de colostomia, cateteres nasais,
sondas de gastrostomia e cadeira de rodas.
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Apresentando facilidades para cuidar de criangas com
doencas cronicas

Apos a andlise dos dados chegou-se as seguintes
subcategorias: N&o achando dificil cuidar; valorizando as
habilidades da crianca; tendo o carinho da familia; sendo
bem atendido nos servicos de saude; recebendo auxilio da
rede de apoio para cuidar e recebendo o auxilio financeiro
para cuidar.

N&o achando dificil cuidar mostrou que com o
passar do tempo, os familiares, principalmente, os pais
acostumam-se a cuidar dos filhos, tornando-se preparados
para cuidar rotineiramente. Os cuidados, normalmente,
sdo voltados para questdes tanto para 0 manejo de crises
tanto asmaticas, como convulsivas e para as possiveis
complicacBes que essas podem causar:

A asma dele ndo é coisa que ndo da para cuidar. A
minha filha mais velha tem bronquite. Entdo, eu ja
estava acostumada a lidar com crianga com asma.
(F6)

Vai se aprendendo, [...]. A fisioterapeuta ensina
como lidar com ele. Conforme vai aumentando a
idade dele vai se aprendendo a lidar. (F8)

A valorizagdo das habilidades da crianca, além da
estimulacdo que recebem nos servigos de salde sédo
alguns dos pontos sublinhados, pois sob a ética dos
pais as progressdes, por mais que sejam sutis sdo
motivadoras. No que se refere a valorizacdo das
habilidades da crianca, destaca-se:

Ela estd na APAE. L& fazem atendimento
especializado de estimulacdo. Isto tem ajudado
muito, pois vejo progressos sutis, mas importantes.
(F14)

As facilidades de cuida-lo é que ele é obediente e
coopera. Ele se protege para ndo pegar frio. Eu
evito desproteger o peito dele quando tem
mudancas de temperatura. (F9)

Tendo o carinho da familia foi uma categoria
importante no estudo, no qual denota-se que 0S 0s
incentivos e o carinho familiar ddo conforto aos pais de
criangas com doengas cronicas. Nesse entendimento,
enfatiza-se que o carinho de outras redes, como a escolar,
também é fundamental, o qual é amplamente valorizada e
validada pelos pais e cuidadores:

Também tem o nosso carinho, meu e da irmd, dos
avos. O pai ndo d4 atencdo, embora, ele o adore.
Fica tdo feliz quando estdo préximos. Mas o
importante é que posso contar com outras pessoas,
com a madrinha, minha mée e minha filha que me
ajudam quando preciso sair. Para ele é importante,
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pois ele gosta de interagir com outras pessoas. (F1)
Os professores e colegas da escola tratam ele bem.
Fazem o melhor que eles podem por ele. Tudo o que
ele precisa, gracas a Deus, eles se esforcam para
atender. (F19)

Sendo bem atendido nos servigos de salide é um
ponto relevante e importante no cuidado a criangas
com doencas crbnicas, visto que apresentam
agudizacOes das suas patologias de base. Dessa
forma, os cuidados tanto a nivel ambulatorial
quanto hospitalares tornam-se integrais e
tornando-se itens considerados:

Ao chegar no hospital somos bem atendidos. [...]
Costumam priorizar o atendimento dele. Ele é
quase sempre o primeiro a ser atendido. (F16)

Ele tem toda assisténcia possivel, faz terapia
ocupacional e psicomotricidade. (F13)

As enfermeiras sdo sempre prestativas comigo.
Sempre consegui 0s medicamentos e consultas que
ele precisa. (F19)

Recebendo o auxilio da rede de apoio para cuidar
recebeu grande énfase, mostrando que recebem apoio da
familia expandida; da familia nuclear e dos amigos para
cuidar.

Toda familia ficou preocupada com o
diagnéstico dela. Todo mundo ajudou. Todos
unidos como pai, mae, avo, dinda, tios e
amigos. Era uma funcdo aqui dentro desse
hospital, todos ajudando. (F17)

Conto com meus pais, que ficam responsaveis
pelos outros meus dois filhos, enquanto ele
esta hospitalizado. (F15)

Eu e meu marido participamos ativamente do
cuidado. Nos revezamos no cuidado. (F13)
Quem me ajuda a cuidar é principalmente meu
filho de oito anos. Minha mée inicialmente
reclama, mas acaba ajudando. Meu filho me
ajuda muito, estou fazendo alguma coisa, ai
ele me avisa que esta dando convulsdo nele.
(F4)

Tenho uma amiga em Porto Alegre, que me
ajuda muito. (F12)

Tenho, também, amigos que moram perto de
casa. Eles tém carro para ajudar a levar ela ao
médico. Tem sempre um na volta para ajudar.
(F17)

A doenca crbnica da crianca impde a familia
gastos que nem sempre a mesma encontra-se preparada
para custear. Portanto, receber auxilio financeiro
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governamental foi destacado como uma facilidade que
contribui como subsidio para alimentacdo, moradia e
cuidados com a crianga:

Vivemos com a ajuda do governo. Aquele salario
que é dado as pessoas doentes. (F2)

Consegui o beneficio que o governo da por néo ter
condicBes de nos sustentar. (F4)

Apresentando Dificuldades Para Cuidar de Criancas
com Doengas Cronicas

No que se refere as dificuldades, ap6s a analise
dos dados, formou-se as seguintes subcategorias:
sentindo-se sobrecarregada para cuidar; convivendo com
as frequentes internagbes hospitalares da crianga;
vivenciando dificuldades financeiras para cuidar;
vivenciando a desestruturacdo familiar; tendo dificuldades
para cuidar os outros filhos; vivenciando o preconceito
contra a crianga; tendo que parar de trabalhar para cuidar
a crianga; convivendo com as limitagdes impostas pela
doenca; falta de acesso aos insumos e servigos necessarios
ao cuidado a crianga; convivendo com a revolta da crianga
por ter doenga cronica; convivendo com a necessidade de
adaptacdo dos aparatos tecnoldgicos para o cuidado e;
vivenciando a falta de apoio para cuidar.

Sentindo-se sobrecarregada para cuidar apresenta
as implicacdes do cuidado diario com a crianca, na qual os
cuidadores familiares, demonstram sentimentos de
aprisionamento, de restricdo da vida e abdicando-se da
vida social para dedicar-se ao cuidado.

Cuido dele sempre. Me preocupo em levar ele ao
médico e fisioterapeuta. Me sinto presa. Temos que
ir onde ele pode. Sé saimos de casa se ele estiver
bem. (F20)
Temos que abrir m&o de tudo para ficar em torno
dele. (F20)

As demandas de cuidado da crianca podem
sobrecarregar seu familiar cuidador que se queixa de
cansago, dor no corpo, falta de &nimo e necessidade do uso
de medicamentos para a dor. Referiram que devido ao
peso da crianca atividades como pegar a crianga no colo,
tirar a crianca da cadeira de rodas, dar-lhe banho tornam-
se dificeis.

Enfrentamos muita dificuldade na escola. Ele ndo
pode brincar igual as outras criancas. Ele fica
muito cansado. (F6)

Colocamos ela em cima do vaso com a banheira,
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mas ela ja esta muito grande. Fico com dor no
corpo de ficar agachada. Além disso, na hora de
comer também tenho que ficar com ela no colo.
Vamos nos ajeitando, botamos uma almofada no
braco e onde mais precisar para tornar confortavel
a hora da alimentacéo. (F17)

O médico pediu para ele ndo usar a cadeira de
rodas, sendo ele se acostuma e ndo vai andar mais.
Entdo, temos, muitas vezes, que carrega-lo no colo.
Como ele é grande da um cansaco, da uma dor nas
costas. (F13)

Convivendo coma as frequentes internacGes
hospitalares da crianga mostrou que a doencga cronica da
crianga pode impor a mesma a necessidade de internagdes
hospitalares, sendo rotina da familia as (re)internaces e o
longo tempo no hospital.

Ele precisa ficar internado para fazer nutricédo
parenteral. Vai para casa raramente. (F12)
Costumo cuidar dela sozinha no hospital. Vivo a
maior parte do tempo aqui dentro. Pouco vai para
casa para ser cuidada la. (F7)

Vivenciando dificuldades financeiras para cuidar
apontou que o cuidado familiar a criangca com doenca
cronica impde, muitas vezes, dificuldades financeiras a
seus cuidadores. Essas dificultam a aquisicdo de
alimentagdo especial, a compra de insumos para o cuidado
e 0 pagamento de consultas com especialistas. Muitas ndo
conseguem o auxilio do governo para custear o tratamento
da crianca, passando por dificuldades.

O meu sogro paga as consultas com o neurologista,
pois meu marido ganha pouco e ainda ndo consegui
o0 beneficio que o governo da. Estou arrumando 0s
papéis. (F4)

Vivenciando a desestruturacdo familiar revelou
gue as demandas de cuidado da crianca com doenca
cronica podem ser tdo intensas que absorvem
completamente seu principal familiar cuidador que,
geralmente ¢ a mde. Algumas delas referiram ndo ter
tempo para dar atencdo ao marido, tendo suas relacfes
afetadas, culminando com o fim do casamento e a
separagao.

O meu casamento mudou. Meu relacionamento com
o marido ficou afetado. N&o conseguia dar o devido
carinho para ele. Quando descobriu que nosso filho
tinha paralisia cerebral, ndo suportou e se separou
de mim. (F1)
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Fiquei cinco anos com meu marido. O casamento
terminou ap@s trés anos do nascimento do menino.
(F2)

Tendo dificuldades para cuidar os outros
filhos mostrou que os familiares de criancas com doencas
cronicas que tém outros filhos tém dificuldades para
cuidar dos mesmos. Contam com o0 auxilio de maes e
irmds para o cuidado, mas preocupam-se com 0S
mesmos, pois referiramqgue esses estdo em uma fase que
necessitam ser vigiados. Além disso, preocupam-se com
0s colegas e quanto a sua formacao educacional.

Meu filho ja é um adolescente. E um momento que
preciso estar sempre cuidando. A educacdo e 0s
colegas dele é algo com que me preocupo muito.
N&o aceito mas companhias. Meu filho mais velho
é meu braco direito no cuidado. E com quem posso
contar para tudo. Ele ajuda o irm&o nas tarefas
escolares, mas meu cuidado com ele é prejudicado.
(F12)

Tenho outro filho, mas ndo posso dar atencéo,
educa-lo. Fico preocupada, pois fica aos cuidados
de parentes. O meu filho que é saudavel é um
adolescente. Esta em uma fase que necessita ser
vigiado, controlar como esta indo na escola. Me
sinto culpada por ndo poder dard atencéo para ele.
(F12)

Vivenciando o preconceito contra a crianga
revelou que umas das dificuldades enfrentadas pela
familia é a vivencia de agBes preconceituosas contra a
crianga, devido suas limitagdes. O preconceito manifesta-
se na propria familia, por irmé&os, avos e colegas da escola.
A crianca é vitima de chacota e bulliyng devido suas
limitacGes.

Ele sofreu bullying. Dei parte, pois na escola os
colegas mexiam com ele por causa da perna torta.
Ele ndo podia nem brincar. Tudo era motivo de
chacota. (F11)

Tendo que parar de trabalhar para cuidar a crianca
mostrou que a necessidade de prestar cuidado integral a
crianca nas 24 horas do dia, muitas vezes, leva a cuidadora
familiar a parar de trabalhar. Algumas deixaram seus
empregos, largando a carreira e a profisséo.

Trabalhava em casa de familia, mas deixei o
emprego.

Um dos motivos foi para cuidar dele. (F9)
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Convivendo com as limitagcBes impostas pela
doenca da crianga mostrou que doenca crénica impde as
criangas diversas limitacGes, tornando-as dependentes de
cuidados. Referiram limitagbes para comer sozinha,
engasgar-se com frequéncia, apresentar dificuldades para
falar, sentar, caminhar, se movimentar, brincar, comer,
entre varias outras.

Ontem eu até perguntei porque ele estava botando
muita baba. Elas disseram que é normal e que ndo
preciso me preocupar. Eu pergunto porque tenho
medo que ele va se engasgar. Me disseram que nao
iria se engasgar e que era necessario apenas
passar um paninho na boca dele. (F16)

Mudou muita coisa. Ele é especial. Tem dificuldade
para caminhar. Ele precisa de mim, embora ele
faga tudo sozinho. A principio ele ndo exigia tantos
cuidados, mas estava sempre junto comigo. Sou o
pai e a mae dele. (F9)

As limitacOes da crianga podem torna-la nervosa,
ficando sempre doente e debilitada, podendo inclusive
apresentar estado critico. Tendo em vista as limitacdes da
crianca a familia ndo pode sair ou viajar se a crianga ndo
estiver bem. V&o apenas onde a crianca pode ir.

Tenho medo de lidar com ele quando piora da
asma, pois ele tem muita secrecdo. As vezes esta
em estado critico e tenho medo de lidar com ele.
Além disso, ele ndo senta, ndo fala, tenho que dar
os alimentos na boca, dar banho, vesti-lo.
Infelizmente tenho que fazer tudo, ndo da. (F1)

Uma das principais queixas dos cuidadores que
dificultam o cuidado a crianca é quando a mesma
apresenta convulsdes com frequéncia. Tal fato prejudica o
avango conquistado pela crianca que pode apresentar
outras sequelas devido as convulsoes.

Ele tem convulsdes no maximo uma vez por més.
Quando ocorre duas vezes, comego a ficar
preocupada. Tenho medo que fiqgue com mais
sequelas. (F15)

Convivendo com a falta de acesso aos insumos
e Servigos necessarios ao cuidado a crianga com doenca
cronica apontou que uma das dificuldades para cuidar a
crianga com doenga croénica referida pelos familiares é a
falta de acesso a insumos e servicos.

Eu acho que estou fazendo a minha parte, se estiver
errando, ele vai me dizer. Saio uma vez por semana
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de para ir a outra cidade consultar com
especialistas que ndo tem aqui. Faco o que posso
para cuidar dele. (F16)

Como insumos que possuem dificuldade para
adquirir citaram fraldas e bolsas decolostomia. Estou
esperando pelo SUS para conseguir as fraldas do més. Até
um vereador amigo nosso disse que iria nos ajudar a
colocar na justica o caso dele.

Ele precisa de muitas fraldas durante o més e ndo
tenho condigBes de arcar com os gastos. (F4)

Ele corre e pula o tempo todo. Estraga muito facil
as bolsas de colostomia dele. Tenho dificuldade em
comprar as bolsas. Pelo Estado consigo oito bolsas
por més, mas nem sempre é o suficiente. (F15)

Queixaram-se da ineficiéncia do posto de salde
em atender suas demandas de cuidado, inclusive umas
das cuidadoras foi informada que 14 que ndo podiam fazer
nada pela crianca.

Né&o frequento o posto de saude, até ja busquei
atendimento no posto, mas me disseram que 4 ndo tem
nada, tem que vir para o hospital. Entdo, ndo perco meu
tempo.

O que adianta? Prefiro vir direto para o hospital
que, embora demore, vou ser atendida. (F6)

Convivendo com a revolta da crianga por ter uma
doenca cronica apontou que a doencga crbnica impde as
criancas diversas limitacdes, tornando-as dependentes de
cuidados fato que dificulta o cuidado e pode fazer com que
se sintam revoltadas.

No cotidiano de vida mudou bastante
principalmente na alimentagdo. Até eu emagreci,
porque tudo que comemos antes foi mudado. [...].
Dos sete aos oito ela era bem revoltada. Foi um
periodo dificil! (F18)

Convivendo com a necessidade de adaptacdo
dos aparatos tecnoldgicos para o cuidado a criangca com
doenca cronica revelou que algumas levam a necessidade
do uso de equipamentos tecnoldgicos para melhorar sua
qualidade de vida, impondo a familia a necessidade de
aprender a lidar com 0s mesmos e adaptar-se com 0 seu
uso.

Temos que ficar acostumados em meio a tantas
dificuldades. Como ele faz uso de cadeira de rodas,
temos que adquirir todos os anos uma nova. Ele
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cresce e brinca demais com ela, ficando estragada
e dificil de andar. (F1)

Vivenciando a falta de apoio para cuidar mostrou
que a falta de apoio para cuidar a crianca com
doenca cronica apresenta-se como uma dificuldade
para o familiar cuidador. Algumas participantes do
estudo referiram ndo contar com o apoio de
ninguém para o cuidado da crianca.

Minhas filhas ajudam a cuidar dela e meu esposo.
N&o contamos com mais ninguém. (F3)

N&o tenho apoio de ninguém. Sou sozinha para
cuidar dele. Ontem estava precisando de alguém
para ficar com ele e ninguém quis. (F19)

Referiram, inclusive, serem criticadas por
familiares, sendo culpabilizada pela doenga da crianca.
Queixaram-se do abandono da familia e de amigos, ndo
tendo quem fique com a crianga para auxiliar no
revezamento do cuidado.

Eu aceitei o diagnostico de encefalopatia dele,
mas minha familia culpou. Acham que ndo realizei os
exames necessarios durante a gravidez. Foiquando passei
a ser esquecida pela minha familia.

Passei a ndo ter ajuda de ninguém para o cuidado.
Até os amigos esqueceram de mim nesse momento!
(F19)

Na minha familia todos sempre foram unidos, mas
como néo tem quem culpar pela doenca do meu
filho eles culparam a mim e se afastaram. (F4)

Algumas criangas ndo contam nem com 0 apoio
do proprio pai no seu cuidado. Os mesmos foram acusados
de tumultuar o ambiente, ficarem muito nervosos e nao
darem atencdo a crianca.

Meu esposo ajuda a cuidar, o restante da minha
familia se preocupa com ela. (F10)

Conto com minha méde. O pai ndo da para contar,
pois é muito nervoso, tumultua o ambiente. (F12)

DISCUSSAO

Vivenciando facilidades e dificuldades para o
cuidado a crianca com doenca crénica mostra que 0
processo de cuidado familiar a crianga com doenca crénica
é dindmico e complexo. Em vérias situa¢cdes a familia
apresenta facilidades para cuidar a crianca. Isto ocorre
quando a familia ndo acha dificil cuidar, valoriza as
habilidades das criancas, tem o carinho da familia, é bem
atendida nos servicos de saude, recebe auxilio da rede de
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apoio para cuidar e recebe auxilio financeiro.

N&o achando dificil cuidar nesse estudo mostra
gue muitos dos aspectos negativos presentes no cuidado a
crianga sdo minimizados com a convivéncia da familia
com a crianga, principalmente o medo, 0 pessimismo e a
culpa, o que condiz com o individuo resiliente, que
consegue amenizar os efeitos deletérios da exposicdo a
uma situacdo adversa (AMORIM, ALFAYA, 2019).

Valorizando as habilidades da crianga mostra que
0s cuidadores conseguem ver alguns aspectos positivos
dessa vivéncia, apesar das dificuldades vividas como
resultado do desgaste do convivio com as manifestacoes
das doencas. As habilidades das criangas consideradas
essenciais para a adaptacdo e superagdo das dificuldades
gue acompanham a vida de pessoas com doencgas crénicas.
Quando as criangas com doencas crbnicas sao
estimuladas, elas adquirem varias habilidades e
capacidades que as ajudam a se tornar autossuficientes em
varios ambientes. As habilidades das criancas devem ser
estimuladas, principalmente as habilidades de interacdo
social e motora (POP-JORDANOVA, 2023). E importante
que os profissionais que assistem essas criancas valorizem
suas potencialidades, orientando as familias a focarem nas
capacidades adquiridas em cada tempo nos diferentes
ambientes. Focar a assisténcia no desenvolvimento das
habilidades da crianga pode facilitar a construcéo da ideia
de que essas podem tornar-se independentes e realizarem
seu autocuidado.

Tendo o carinho da familia mostrou que essa
percebe que as criangas sentem quando sdo cuidadas com
carinho e atencdo, percebendo o mundo a sua volta,
sobretudo o carinho que lhes é dispensado. As familias
cuidadoras ficam animadas com o carinho da familia, que
0s motiva a dar o melhor cuidado possivel a seus filhos
(COUTINHO, QUEIROGA, SOUZA, 2020).

Na busca por recursos para o cuidado a crianca,
muitas vezes a familia se sente bem atendida no servico
de saude. Ela busca os servicos na busca de recursos para
dar conta de tantas obrigacGes e responsabilidades.
Quando os servigos atendem as necessidades da familia
oferecendo a melhor terapéutica, oportunidades de
educacao e experiéncias sociais para o filho, a familia se
sente ajudada no cuidado (KOKORELIAS, et al, 2019).

Outra facilidade citada pela familia foi o
recebimento do auxilio da rede de apoio para cuidar.
Nesse estudo, foram citadas a familia expandida, a familia
nuclear e os amigos como principais fontes de apoio
recebidas pela familia. Para se lidar com as condigdes
crénicas se faz necessario a criacao de redes de apoio, tais
como sistemas organizacionais e de suporte mediante 0s
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quais os cuidados sdo empreendidos. A familia precisa de
apoio social, material, emocional, informativo e/ou afetivo
para cuidar de uma crianca com doenca cronica. As
relagdes sociais e familiares sdo afetadas pela doenca
crénica na infancia e as redes sociais podem ajudar no
melhor enfrentamento. Para cuidar da crianca, a familia
precisa de ajuda extra. A familia conta com a rede de apoio
social para cuidar da crianga (FEINBERG, et al, 2022).

Recebendo auxilio financeiro apresenta-se como
uma facilidade tendo em vista que a doenga crbnica onera
o orcamento familiar. O orcamento familiar é reforgado
pelas contribui¢des financeiras. A familia necessita de
estabilidade financeira para atender as demandas de
cuidado da crianca. O equilibrio financeiro ajuda a lidar
com a sobrecarga causada pelo cuidado da crianca. Vé-se
gue o poder aquisitivo da familia estd diretamente
relacionado a atengdo da unidade familiar aquele que
precisa de cuidados especiais (FOSTER, et al, 2021).
Muitas criangas com doenga cronica sdo das classes
econdmicas menos favorecidas. Tal fato inviabiliza o
acesso a tratamentos médicos especializados a grande
parte da populagdo afetada e, por conseguinte, reduz a
possibilidade de uma vivéncia com condi¢des dignas de
qualidade de vida.

A importancia da lei que ajuda os deficientes,
sendo a Lei Orgéanica da Assisténcia Social (LOAS) da
direito a uma renda mensal para pessoas com deficiéncia
gue ndo podem trabalhar (PAIVA, LOBATO, 2019).
Devido ao fato das cuidadoras ndo poderem trabalhar,
muitas familias e criangas com doengas graves dependem
dessa renda para sobreviver.

Apresentando dificuldades para cuidar a crianca
com doenga cronica mostra que a familia enfrenta
diversos desafios. A principal dificuldade enfrentada é se
sentirem sobrecarregadas para cuidar. Tal fato mostra um
cuidador limitado fisica e emocionalmente para o cuidado,
0 que pode resultar em problemas de satde (SPURR, et al,
2023). A familia pode enfrentar muitos desafios fisicos, de
tempo, financeiros e psicolégicos uma vez que a condi¢do
de satide da crianca é persistente (LEON-CAMPOS, et al,
2023).

Criancas com doengas cronicas precisam de ajuda
para realizar as atividades da vida diéria e precisam de
horas extras de supervisdo diaria, 0 que aumenta a carga
dos familiares cuidadores (SHATTNAWI, et al, 2023).
Atualmente, o sistema familiar ajuda a mae a cuidar dos
outros filhos (SHIRDELZADE, et al, 2023).

Em algumas situacbes, o familiar cuidador
apresenta limitagdes de conhecimentos técnicos, tendo em
vista o tipo de cuidado a ser realizado, por exemplo, a
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administragcdo de insulina, o manuseio de bolsas de
estomia, sondas para alimentacdo, condensadores e
cateteres de oxigénio, aspiradores, nebulizadores, entre
outros. A fim de adquirir as habilidades e competéncias
necessarias para cuidar nestes casos, € necessario superar
desafios cognitivos e emocionais (BARTON, et al, 2021).

Convivendo com as frequentes internacGes
hospitalares da crian¢a mostrou que o cotidiano familiar é
marcado por idas e vindas ao hospital. Estudo que buscou
conhecer o cotidiano das familias que lidam com uma
condigéo cronica na infancia descobriu que o tratamento
da crianga  requer internagdes  regulares e
acompanhamento continuo. |O familiar cuidador precisa
dedicar tempo ao tratamento da crianca; dedicacéo,
reorientacdo de finangas, tarefas e esforco para reorganizar
seu viver cotidiano (XAVIER, GOMES, CEZAR-VAZ,
2020).

Vivenciando dificuldades financeiras para cuidar
mostrou a doenca crbnica da crianca causa alteragdes
financeiras na familia que necessita realizar rearranjos
para dar conta de suas necessidades. Estudo com familias
de criangas com asma e diabetes revelou que a maioria das
familias acredita que ndo possui o dinheiro necessario para
atender as necessidades de cuidado de seus filhos, apesar
do fato de que muitas recebem algum financiamento do
Estado (NARM, et al, 2023). A dificuldade financeira
pode causar novas preocupacdes e angustias, diferentes
daquelas relacionadas a descoberta do diagnéstico da
crianca, afetando a salde emocional dos cuidadores
(GUVEN BAYSAL, et al, 2023).

E comum a mée dedicar-se integralmente ao
cuidado a crianca e a sua auséncia no relacionamento
conjugal contribui para o término do casamento,
pressupondo-se, assim, que a priorizagéo e a alta demanda
de cuidados com o filho, sobrecarrega e compromete suas
relagbes emocionais. A dindmica da relagdo conjugal é
alterada pelo maior envolvimento da mulher no
atendimento das necessidades da crianca, a presenca de
tensdo e discussdes sobre a situacdo do filho, os cuidados
e as responsabilidades. Além disso, o familiar cuidador
passa muito tempo dedicado ao cuidado do filho, a crianca
passa tempo prolongado em hospitais, consultas e exames.
As relacBes familiares, sejam irmaos, pais e filhos ou
mesmo cOnjuges, sdo afetadas pela incapacidade de lidar
com novos eventos, 0 que pode resultar em
desestruturacdo familiar (SPURR, et al, 2023).

Tendo dificuldades para cuidar os outros filhos
mostrou que e sses podem apresentar problemas como
a manifestacdo de raiva, por se sentirem abandonados,
por verem as atencOes e privilégios especiais dados ao
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irmdo doente, por sentirem a privacdo materna. Muitas
vezes, a mée estd presente fisicamente, mas mostra-se
afetivamente ausente devido ao estresse e as preocupacgoes
com o filho doente, 0o que resulta em vérias reacoes
(DINLEYICI, et al, 2019). Existem mdes de criangas com
doenca crbnica que se envolvem tanto rocuidado que
apresentam dificuldades para cuidar os outros filhos e dar-
Ihes atengdo. A mde de uma crianga com doenca cronica
precisa dedicar grande parte de seu tempo ao filho, o que
a torna incapaz de cuidar de outros filhos como gostaria
(DINLEYICI, et al, 2019).

A doenca cronica pode submeter a vivéncia de
preconceitos contra a crianga. Ao perceber que estdo
sendo discriminadas as criangcas podem apresentar
sentimento de rejei¢do e humilhacéo, que dificultam seu
desenvolvimento psicossocial. Quem discrimina valoriza
a légica do modelo social da deficiéncia que desconstroi
uma suposta desvantagem natural atribuida ao deficiente,
discutindo que sobre as marcas da deficiéncia incidem
opressGes que os discriminam. Um estudo sobre as
dificuldades enfrentadas pelos cuidadores de criangas com
paralisia cerebral descobriu que o preconceito da familia é
um dos maiores obstaculos que enfrentam quando se trata
de criangas com paralisia cerebral. Tanto aqueles que
disseram ter preconceito quanto aqueles que disseram néo
ter, concordaram que aprenderam a respeitar mais as
diferencas entre as pessoas (MANYUMA, et al, 2023).

Outra dificuldade vivenciada pela familia é ter que
parar de trabalhar para cuidar & crianga. O cuidador
principal € o responsavel pelo cuidado direto a crianca. E
ele quem geralmente abdica de seu papel, social e
econbmico, para doar-se integralmente a essa funcéo,
buscando atender as necessidades da crianga. Estudos com
familias de criangas com doenga crénica mostraram que a
rotina das familias mudou significativamente ap6s o
diagndstico da doenca cronica, com alguém da familia
deixando o trabalho para cuidar da crianca, sendo essa
geralmente a mée (NI, et al, 2022).

A doenga cronica faz com que as familias
convivam com as limitacGes impostas pela doenca. A
doenca cronica envolve a limitacdo da funcionalidade
com comprometimento do desenvolvimento global e
gualidade de vida. Estudo acerca da qualidade de vida de
familiares cuidadores de criangas com doengas cronicas
apontou que algumas criangas relataram que se sentiam
vulneraveis, sozinhas e sem o apoio adequado (LEON-
CAMPOS, et al, 2023).

A falta de acesso aos insumos e servicos
necessarios ao cuidado a crianga é outra dificuldade
enfrentada pela familia para cuidar. Se considerarmos as
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normativas do Ministério da Salde que preconiza a
manutencao da Atencdo Bésica em Salde como a porta de
entrada do sistema de saude, de facil acesso, disponivel e
resolutiva para o atendimento as necessidades de saude da
populacdo, as familias que ndo conseguem ter acesso aos
servicos ou que sdo atendidas sem resolutividade estdo
tendo seus direitos violados. Dificuldades como essa
impedem a assisténcia adequada e retardam sua
ocorréncia. Isso afeta negativamente o diagndstico e o
progndstico da crianga, bem como a maneira como o
problema é tratado (DIAS, et al, 2019).

Convivendo com a revolta da crianca por ter
doenga crbnica mostrou que algumas criangas ao terem
seu diagndstico revelado pela familia referiram que nédo
gueriam ser como eram e nem ter esse problema. Outra se
mostrou revoltada e culpabilizou os pais por seu
problema. Pode ser dificil falar sobre o diagnostico da
crianga, pois muitas pessoas tém medo de se isolar
socialmente e perder apoio de pessoas queridas. Além
disso, ha o risco de ter que lidar com comportamentos
discriminatdrios (TROJANOWSKA, EMERYK,
ZARZYCKA, 2023).

Convivendo com a necessidade de adaptagdo dos
aparatos tecnoldgicos para o cuidado apresenta-se como
outra dificuldade enfrentada pelas familias. Muitas
criangas com doenca crbnica sdo dependentes de
tecnologias como aquelas que necessitam de algum
dispositivo para compensar a perda de uma funcéo vital,
tais como ventiladores mecénicos, dialise peritoneal,
gastrostomia, traqueostomia, dentre outros. O uso desses
dispositivos tecnoldgicos pode ser necessario para uma
variedade de condices clinicas, como paralisia cerebral,
mielomeningocele, sindromes genéticas e malformagoes
congénitas, entre outras. A salde dessas criancas pode
estar comprometida, e elas precisam de atengdo continua
de seus familiares e profissionais de saude (TOLY, et al,
2019).

Os familiares cuidadores podem, também,
enfrentar a falta de apoio para cuidar. Estudo mostrou que,
apesar dos familiares cuidadores receberem apoio alguns
se sentem sozinhos e sem suporte. Isso torna mais dificil
lidar com a doenca e afeta a autoestima da crianga e de seu
cuidador. As criangas e adolescentes geralmente recebem
algum tipo de apoio da familia, mas hd momentos em que
eles ndo percebem esse apoio, podendo sentir-se diferente
e um fardo. Estas criangas podem se isolar de seus colegas
de classe e néo seguir o tratamento prescrito (YANG, J. et
al, 2022).
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CONSIDERAGOES FINAIS

No processo de cuidar da criangca com doenca
cronica os familiares cuidadores vivenciam facilidades e
dificuldades para cuidar. Como facilidades referiram néo
achar dificil cuidar, valorizar as habilidades da crianca, ter
0 carinho da familia, ser bem atendido nos servicos de
salde, receber auxilio da familia nuclear, da familia
expandida e de amigos para cuidar a crianga e receber
auxilio financeiro. Como dificuldades referiram sentirem-
se sobrecarregadas para cuidar, convivem com as
frequentes internacdes hospitalares da crianca, vivenciam
dificuldades financeiras, a desestruturacdo familiar, a
dificuldades para cuidar de outros filhos, o preconceito
contra a crianca, falta de apoio e ter que parar de trabalhar
para cuidar. Convivem com a falta de acesso aos insumos
e servigos necessarios ao cuidado, com a revolta da crianga
por ter uma doenca crénica e com a necessidade de
aparatos tecnoldgicos para o cuidado.

Concluiu-se que o cuidado familiar a crianga com
doenca cronica é complexo e que a familia necessita de
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auxilio para realiza-lo. O diagnostico da crianca deve ser
dado a familia por profissional habilitado, visando dar
suporte a0 impacto da noticia ao familiar e
instrumentalizando-a para o cuidado, transmitindo-lhes
informac@es acerca da doenca e apoio emocional para o
preparo do enfrentamento cotidiano. O fornecimento de
informac®es sobre a doenca, cuidados e tratamento devem
ser efetivados entre os profissionais da salude e 0s
familiares cuidadores de modo claro, de acordo com sua
compreensao.

Como limitacGes do estudo aponta-se a discussao
da doenca cronica da crianga no geral, sem considerar a
grande diversidade dos agravos e/ou comorbidades
associadas, reduzindo a singularidade de cada doenga
apresentada pelas criancas participantes do estudo a uma
categoria Unica e geral, "doenca cronica”, sem
problematizar as peculiaridades de cada uma. Também, se
aponta a impossibilidade de generalizacdo dos dados
devido o estudo ter sido realizado em um Unico contexto e
com um numero reduzido de participantes.
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