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RESUMO

Objetivo: identificar as principais dificuldades das familias/cuidadores no enfrentamento da condicao crénica
infantil. Método: estudo descritivo e exploratorio, com abordagem qualitativa, realizado com 22 cuidadores
de criancas portadoras de doencas cronicas residentes em municipios do Agreste Pernambucano. Os dados
foram produzidos a partir de entrevistas individuais com roteiro semiestruturado e analisados pela técnica de
Analise de Conteldo. Resultados: as principais dificuldades enfrentadas pelos cuidadores foram referentes as
mudancas na rotina impostas pela doenca e incluem atencao redobrada a crianca e sobrecarga da cuidadora.
Para ajudar no enfrentamento e manter acesa a esperanca em relacao ao futuro, as cuidadoras contam com o
apoio social, principalmente, o familiar. Conclusdo: torna-se imprescindivel conhecer as dificuldades
vivenciadas pelas cuidadoras para a criacdo de estratégias que auxiliem no enfrentamento da condicao
cronica na infancia. Descritores: Doenca Cronica; Crianca; Saude Pdblica.

ABSTRACT

Objective: to identify the main difficulties of families/caregivers of coping with children’s chronic condition.
Method: descriptive and exploratory study with qualitative approach, conducted with 22 caregivers of
children affected by chronic diseases living in municipalities of the rural arid zone of Pernambuco State. Data
were produced through semi-structured individual interviews and analyzed with the content analysis
technique. Results: the main difficulties faced by caregivers were related to changes in routine imposed by
the disease and include increased attention to the child and the caregiver burden. To help in coping with the
situation and keeping the hope for the future, caregivers rely on social support, especially from the family.
Conclusion: it is essential to know the difficulties experienced by caregivers in order to create strategies that
help in coping with the chronic condition in childhood. Descriptors: Chronic Disease; Child; Public Health.

RESUMEN

Objetivo: identificar las principales dificultades de las familias/cuidadores en el enfrentamiento de la
condicion cronica infantil. Método: estudio descriptivo y exploratorio, con enfoque cualitativo, realizado con
22 cuidadores de nifios portadores de enfermedades cronicas residentes en municipios del Agreste
Pernambucano. Los datos fueron producidos a partir de entrevistas individuales con guia semi-estructurada y
analizados por la técnica de Analisis de Contenido. Resultados: las principales dificultades enfrentadas por
los cuidadores fueron referentes a los cambios en la rutina impuestas por la enfermedad e incluyen atencion
redoblada al nifo y sobrecarga de la cuidadora. Para ayudar en el enfrentamiento y mantener asesa la
esperanza en relacion al futuro, las cuidadoras cuentan con el apoyo social, principalmente por el familiar.
Conclusion: se torna imprescindible conocer las dificultades vividas por las cuidadoras para crear estrategias
que auxilien en el enfrentamiento de la condicion cronica en la infancia. Descriptores: Enfermedad Cronica;
Nifio; Salud Publica.
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INTRODUCAO

O cenario epidemioldgico brasileiro vem se
modificando desde a década de 1980, ja que,
antes desse periodo, as causas de
morbimortalidade eram predominantemente
as doencas infecciosas. Contudo, devido a
urbanizacao, ao acesso aos servicos de saude,
aos avancos tecnoldgicos, as mudancas
culturais, ao aumento da perspectiva de vida
e a transformacao demografica, as doencas
cronicas ocuparam o lugar das infecciosas e
passaram a ser um problema de saude
publica.’

Ao contrario do que se imagina, as doencas
cronicas nao transmissiveis (DCNT) nao
ocorrem apenas na populacao mais rica, nem
tampouco atingem apenas as pessoas mais
velhas e idosos, pois o incremento das
condicoes cronicas de saude se da inclusive na
infancia. Contudo, apesar da dificuldade de
indicadores nacionais sobre a prevaléncia das
doencas cronicas na infancia, alguns
pesquisadores apontam que, dentre as que
surgem nesse periodo da vida, destacam-se a
fibrose cistica, doencas hepaticas,
cardiopatias congénitas, paralisia cerebral e
cancer.??

A cronicidade na infancia compromete nao
sO a crianca mas também sua familia, a qual,
geralmente, nao espera que o diagnostico da
crianca seja de uma enfermidade de longa
duracao que requeira cuidados constantes e
por longos periodos. Todavia, a necessidade
de internacdes hospitalares e de cuidados
especiais acaba ocasionando sofrimento e
mudancas no cotidiano de todos os membros
da familia, em especial do cuidador principal,
que esta proximo ao sofrimento da crianca.
Nesse contexto, todos tentam adaptar-se as
mudancas e as novas exigéncias da rotina.’

E de fundamental importancia que as
familias compreendam que as doencas
cronicas, em sua maioria, tém tratamento
prolongado, complexo e exigem cuidados
constantes, sendo necessaria a inclusao dos
familiares nesse processo. Para tanto, é
necessario conhecimento sobre a patologia,
suas manifestacoes e implicacoes. Além disso,
precisam de estimulo para desenvolver a
habilidade de cuidar e, para isso, necessitam
contar com o suporte e o apoio das redes
sociais nas quais tanto as criancas como a
familia estao inseridas. Dessa forma, a familia
podera desenvolver um cuidado diario com
qualidade e autonomia, prevenindo recidivas
e agravos a saude da crianca com doenca
cronica.””®

Ante o exposto e diante da necessidade de
direcionar/orientar os cuidados a crianca
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portadora de doenca cronica e sua familia de
acordo com a realidade Vvivenciada e
considerando sua singularidade, este estudo
teve como objetivo identificar as principais
dificuldades vivenciadas pelas
familias/cuidadores no enfrentamento da
condicao cronica da crianca, tracando as
mudancas na rotina familiar pds-diagndstico e
a existéncia e atuacao de redes de apoio
nesse processo.

METODO

Estudo descritivo e exploratério, com
abordagem qualitativa, desenvolvido em
Alagoinha, Pesqueira e Sanhard, cidades
localizadas no Agreste de Pernambuco. A
pesquisa ocorreu entre agosto e outubro de
2015 e envolveu 22 cuidadores de criancas
com idade entre um e nove anos que
atendiam aos seguintes critérios de inclusao:
ser o cuidador principal de uma crianca com
condicao cronica de doenca, em tratamento
na Associacao dos Portadores de Direitos
Especiais-PODE (Organizacao nao
governamental que atende «criancas e
adolescentes de Pesqueira e municipios
vizinhos) e/ou tratamento fora do domicilio
de residéncia; residir nos municipios de
Alagoinha, Pesqueira e Sanharo. Foram
excluidos da amostra os sujeitos que nao se
encontravam presentes no momento da
coleta, ou se negaram a participar do estudo.

A producao de dados se deu a partir de
entrevistas individuais, operacionalizadas por
meio de um roteiro semiestruturado com
indagacoes acerca do cuidado familiar a
crianca portadora de doenca cronica, das
principais dificuldades para realizar esse
cuidado e do tipo de apoio que essas familias
recebem. Essas entrevistas, gravadas e
transcritas na integra, foram realizadas em
local reservado na Associacao PODE -
Associacao dos Portadores de Direitos
Especiais ou no domicilio das entrevistadas.

Os dados foram analisados a partir da
técnica de Analise de Conteudo de Bardin,
organizados em categorias e discutidos com a
literatura.

Aos sujeitos da pesquisa foi garantido o
sigilo em relacdo a identidade e as
informacées fornecidas, bem como o direito
de se negar a participar do estudo ou ainda de
se ausentar dele a qualquer momento. Dessa
forma, os sujeitos desta pesquisa sao
identificados como E1, E2 e assim
sucessivamente.

Quanto as competéncias ético-legais, por
se tratar de pesquisa envolvendo seres
humanos, foram obedecidos os preceitos
enunciados na Resolucao n° 466/2012 do

Portugués/Inglés

Rev enferm UFPE on line., Recife, 10(8):2790-800, ago., 2016

2791



ISSN: 1981-8963

Lyra FMP de, Souza ACOA de, Alexandre ACS et al.

Conselho Nacional de Salde. O presente
protocolo de pesquisa foi aprovado pelo
Comité de FEtica em Pesquisa (CAAE:
44358815.0.0000.5666).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Durante o periodo deste estudo, foram
entrevistados os cuidadores de 22 criancas

Tabela 1. Caracteristicas
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com idade entre um e nove anos e portadoras
de doenca/condicao cronica, residentes nos
municipios de Alagoinha, Pesqueira e Sanharo,
com o objetivo de identificar as principais
dificuldades vivenciadas pelas
familias/cuidadores no enfrentamento da
doenca/condicao cronica da crianca. Esses
dados estao apresentados a seguir.

sociodemograficas  dos

cuidadores de criancas portadoras de doencas/condicoes
cronicas residentes nos municipios de Alagoinha,

Pesqueira e Sanharo, PE, 2015.

Variaveis n=22 %
Idade

< 30anos 8 36,4
30 anos ou mais 14 63,6
SEXO

Feminino 22 100
Masculino 0 0
Grau de parentesco com a crianca

Mae 19 86,5
Avo 1 4,5
Prima 1 4,5
Sem grau de parentesco 1 4,5
Estado civil

Solteiro 9 40,9
Casado 8 36,4
Unido estavel 5 22,7
Escolaridade

Analfabeto 1 4,5
1° grau incompleto 9 40,9
2° grau completo 9 40,9
Superior completo 1 4,5
Outros 2 9,2
Exerce outra profissao além de cuidador

Nao 11 50
Sim 11 50
Tem filhos

Nao 1 4,5
Sim 21 95,5
1-2 filhos 11 52,4
3-4 filhos 10 47,6
Renda mensal

< 1 salario minimo 31,9
1-2 salarios minimos 14 63,6
3-4 salarios minimos 1 4,5
Dependentes

Nao 1 4,5
Sim 21 95,5
1-2 dependentes 8 38,1
3-4 dependentes 7 33,3
5 dependentes 6 28,6
Portador de alguma doenca cronica

Nao 17 77,3
Sim 5 22,7
Leucemia 1 20
Gastrite 1 20
Depressao 1 20
Hipertensao arterial 1 20
Epilepsia 1 20
Nota: dados numéricos

arredondados.

Os dados na Tabela 1 mostram a mulher
como principal cuidadora de crianca portadora
de doenca/condicdo cronica (100%), sendo
esta, em sua maioria, mae da crianca (86,4%),

0 que ja foi constatado também em outros
estudos.>®*"® Dessas mulheres, 40,9% se
declararam solteiras; 36,4% legalmente
casadas; e 22,7% em uniao estavel.
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Dentre as entrevistadas, 50% informaram
que exercem outra profissao além de
cuidadora. Contudo, todas as cuidadoras se
desdobram para exercerem as atividades
relativas a crianca e aos afazeres domésticos.
Sao cuidadoras, maes, donas de casa,
empreendedoras, tudo em tempo integral.
Acumulam tarefas, mas quanto ao aspecto
socioecondmico, permanecem com renda
familiar baixa - fato também ja observado em
outro estudo.™

A renda familiar varia de menos de um
salario minimo até quatro salarios, sendo que
63,6% contam com uma renda mensal de um a
dois salarios. Além disso, verificou-se que
95,5% das entrevistadas possuem dependentes
e 22,7% das cuidadoras declararam ser
portadoras de doencas cronicas.

Quanto a escolaridade, 40,9% afirmaram
possuir ensino fundamental incompleto; 40,9%
ensino médio completo; 4,5% superior
completo; e 4,5% disseram nao possuir
escolaridade alguma. Ou seja, um pequeno
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percentual ndao tem qualquer grau de
instrucdo, sendo considerado analfabeto, e
esse mesmo percentual tem o ensino superior,
como ja revelou pesquisa anterior." O mesmo
se observou em relacdo ao nivel fundamental
incompleto e ao médio completo, que
também apresentaram o mesmo percentual.

No que tange a saude do cuidador,
diferente do que é apresentado na literatura,
uma pequena quantidade referiu alguns
problemas de salde, conforme aponta outro
estudo;'> também em relacdo as criancas
portadoras de doencas/condicdes cronicas, foi
tracado o perfil sociodemografico, o qual esta
registrado na Tabela 2.

Tabela 2. Perfil sociodemografico das criancas portadoras de
doencas/condicdes cronicas residentes nos municipios de
Alagoinha, Pesqueira e Sanharo, PE, 2015.

Caracteristicas n=22 %
Total 22 100
Idade

< 5 anos 10 45,5
Entre 5 e 9 anos 12 54,5
Sexo

Feminino 40,9
Masculino 13 59,1
Frequenta a escola

Sim 16 72,7
Nao 6 27,3
Vacinacao em dia

Sim 21 95,5
Nao 1 4.5
Nota: dados numéricos

arredondados.

Observam-se na tabela 2 que 59,1% das
criancas sao do sexo masculino e 40,9%, do
sexo feminino. Viu-se também que a maioria
tem entre cinco e nove anos (54,5%); 72,7%
frequentam a escola e 95,5% estao com a
vacinacao em dia.

O aumento das doencas cronicas na
infancia € um fendmeno crescente e que vem
chamando a atencdo.>"® E importante destacar
que, conforme resultados encontrados em
estudo, na faixa etaria de um a nove anos,
houve um aumento na mortalidade por

doencas nao transmissiveis em paises da
América Latina e Caribe.™

Considerando-se que as doencas cronicas,
quando ocorrem na infancia, comprometem a
rotina da crianca na medida em que carregam
limitacdes, principalmente fisicas, devido aos
seus sinais e sintomas®, este estudo também
investigou a situacdo clinica das criancas
portadoras de doenca/condicdao cronica
residentes nos municipios de Alagoinha,
Pesqueira e Sanhard. Os dados coletados estao
registrados na Tabela 3.
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Tabela 3. Situacdo clinica das criancas portadoras de
doenca/condicao cronica residentes nos municipios de

Alagoinha, Pesqueira e Sanharé, PE, 2015.

Diagnostico médico da crianca

N
N

I

Fenilcetundria
Trombose

Deficiéncia auditiva
Hidrocefalia
Meningocele

Sindrome de Down
Autismo
Hiperatividade

Ma formacao congénita
Mielomeningocele
Epilepsia

Estrabismo convergente
Paralisia cerebral
Atraso mental

Sindrome desintegrativa da infancia

Microcefalia
TOTAL

-

-

-
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NN
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Ja necessitou de internacao hospitalar

Nao
Sim

o]

36,4
63,6

—_
N

Total

N
N

100

Nota: dados numéricos arredondados.

Os dados da Tabela 3 revelam que, dentre
as doencas/condicées cronicas que afetam
essas criancas, as mais frequentes sao o
Autismo (18,2%), Sindrome de Down (13,6%) e
Paralisia Cerebral (13,6%). Algumas sao
acometidas por mais de uma patologia e 63,6%
das cuidadoras afirmaram que a crianca ja
necessitou de internacao hospitalar por conta
de sua doenca/condicao crénica, entretanto,
€ importante lembrar que a doenca/condicao
cronica da crianca nao altera apenas a sua
rotina, mas de toda a familia. As mudancas
podem incluir limitacoes fisicas, psicologicas,
financeiras e demandar cuidados
continuados.’”

A crianca com doenca/condicao cronica
necessita de um cuidado ampliado, que seja
realizado de forma integral e equanime. Para
planejar esse cuidado, € necessaria a
existéncia de uma rede social de apoio que dé
suporte e apoio tanto a crianca quanto a sua
familia no que diz respeito ao atendimento de
suas demandas cotidianas."

Para que a rede social tenha efeito
positivo, é necessario que suas relacoes sejam
percebidas por seus membros como
significativas ou diferenciadas'®. Assim, a rede
social (que traz o apoio social) funciona como
um recurso fundamental para ajudar as
familias a enfrentarem a condicdo cronica na
infancia.” Dessa forma, buscou-se saber que
tipo de apoio as familias recebiam para ajudar
a enfrentar a situacao de adoecimento de suas
criancas. Como fonte de apoio social, as
cuidadoras citaram os membros da familia, os
profissionais de saude do local de tratamento,

as professoras e os auxilios financeiros
governamentais.

Sabendo-se, entdao, que a doenca cronica
na infancia ndo afeta apenas a crianca, mas
toda a familia, é importante que esta se
reorganize para minimizar os efeitos dessas
mudancas e nao sobrecarregar o cuidador
principal. Isso porque ela se estabelece como
principal fonte de apoio social no
enfrentamento da doenca/condicao crénica
na infancia"'®, como se pode verificar nos
recortes de entrevista abaixo registrados.

A familia esta envolvida, contribuindo com o
desenvolvimento dela, ajudando no que eu
preciso, de acordo também com suas
possibilidades de tempo. (E7, E13, E17, E20)
A ajuda que eu tenho é da familia mais
préoxima, a ajuda vem dos que moram aqui
comigo, o restante da familia estd ocupada
com sua propria vida. (E6, E12, E14, E21)

O apoio dos profissionais da salde também
se faz presente nas redes das cuidadoras. Esse
apoio vem principalmente dos profissionais de
saude dos locais onde as criancas fazem seus
tratamentos, que incluem a Associacao PODE
e os hospitais de referéncia para tratamento
especifico por doenca. Isso se observa nos
recortes das entrevistas abaixo transcritos.

Eles me orientam quanto a doenca dela, os
cuidados que devo ter e as dificuldades que
poderei enfrentar|...] eles me alertam para
0 que vai acontecer com ela e sempre
perguntam como estd o comportamento dela
em casa. (E4, E7, E22)

Eles estdo sempre a disposicdo[...] quando
eu preciso, marcam consulta, conseguem
carro. (E3, E5, E19)

Portugués/Inglés

Rev enferm UFPE on line., Recife, 10(8):2790-800, ago., 2016

2794



ISSN: 1981-8963

Lyra FMP de, Souza ACOA de, Alexandre ACS et al.

Esse tipo de apoio é pautado na escuta e
ajuda a diminuir a sobrecarga do cuidador,
proporcionando suporte a saude fisica e
treinamento para desenvolver os cuidados no
domicilio.""

Outra fonte de apoio bastante apontada
pelas cuidadoras sao as professoras. As
entrevistadas ressaltam que essas
profissionais, mesmo enfrentando obstaculos,
se esforcam para atender as demandas
impostas pelas limitacdes provocadas pela
doenca da crianca. Essa informacao pode ser
constatada nos seguintes recortes de
entrevistas:

A professora ajuda muito[...] Eu gosto
porque ela pesquisa muito sobre o problema
dele e conversa muito comigo sobre o que

lé[...] Ela faz tudo para o aprendizado
dele. (E6-E7, E18)
[...] é muito bom porque eles compreendem
o problema dele la e isso ajuda muito. (E19)
Esse dado a que se chegou neste estudo
revela quao importante é a escola estar
inserida na vida da crianca e da familia, pois,
ao conhecer as limitacoes impostas a crianca
pela doenca e os efeitos dos medicamentos na
vida dela, pode ajudar a familia a enfrentar as
dificuldades neste contexto.’

Outro apoio importante é o financeiro, ja
que, com a doenca, vém os gastos com
medicamentos, consultas, transportes, entre
outros. Esse recurso financeiro é concedido
pelo Estado e, para muitas familias, € a Unica
fonte de renda, que serve tanto para auxiliar
nos cuidados a crianca como para manter os
gastos da casa. E o que se pode perceber nos
recortes de entrevistas transcritos a seguir.

Esse beneficio veio melhorar a
alimentacdol...] eu posso dar um brinquedo,
uma roupal...] agora eu posso fazer alguma
coisa por ela. (E3, E9)

O beneficio dele ajudoul...] estd ajudando
muito. Dd pra manter os gastos extras com
remédios, fraldas e levar pro médico. (E8,
E21)

Para muitas dessas familias, o auxilio-
doenca, chamado de “beneficio” pelos
participantes, € a Unica renda e, com este,
fazem o possivel para suprir suas
necessidades.” O auxilio-doenca é concedido
as pessoas que nao tém como se manter e
nem podem recorrer a familia. Para terem
direito a ele, precisam atender alguns
critérios estabelecidos na Lei n° 8742/93 e,
depois de concedido, sera pago pelo Instituto
Nacional de Seguridade Social (INSS) e revisto
a cada 2 anos."’

Mesmo tendo conhecimento dos beneficios
do apoio social, sabe-se que esse apoio nem
sempre € ofertado de maneira continua, ou
seja, a qualidade das relacoes da rede de
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apoio ndao contempla as necessidades das
familias'>"®, como se pode comprovar a partir
do seguinte recorte de entrevista:

Ndo tenho nenhum apoio[...] nenhum. Faco

tudo sozinha. (E1)

Essa falta de apoio acaba sobrecarregando

o cuidador e dificultando o enfrentamento a
doenca.’

Outra questao analisada neste estudo foi a
mudanca na vida do cuidador e na rotina
familiar, proveniente do diagnéstico de
doenca cronica da crianca. Essas mudancas
envolvem os aspectos financeiro, social,
afetivo, tempo para o autocuidado e
profissional.

Os aspectos financeiro e profissional podem
ser analisados em conjunto, ja que muitas
vezes a vida profissional da cuidadora é
interrompida para que possa
acompanhar/executar os cuidados da crianca
portadora de doenca cronica, o que acaba
afetando de forma direta ou indireta o
orcamento da familia. Nesses casos, a
cuidadora principal geralmente é a mae da
crianca. Constata-se isso nos seguintes
recortes de entrevistas:

Eu prefiro ficar sem trabalhar e cuidar dela
até ela ter uma certa idade, ela é muito
pequena e precisa de muito cuidado. (E1-E4,
E6-E7, E9, E11, E14)

Eu parei de trabalhar para poder cuidar
dela[...] Ndo dd pra conciliar trabalho,
viagens, consultas, tratamento. (E5, ES8,
E12, E20)

Eu diminui a minha carga de trabalho e o
pai dele parou de trabalhar pra poder
cuidar dele enquanto eu ndo estiver em
casa. (E17)

O abandono do emprego por um dos pais
aparece em outro estudo como uma das
principais mudancas na reorganizacao familiar
para atender as necessidades da crianca
portadora de doenca cronica. Isso geralmente
acarreta mudancas no padrao financeiro da
familia, ja que é menos renda e maiores
gastos, aumentando os custos do tratamento
da crianca,®'® porém, se for considerado
apenas o lado financeiro, muitas familias
terao sua situacao melhorada pelo fato de a
crianca ser beneficiaria do auxilio-doenca, o
que muitas vezes se constitui como Unica
fonte de renda.” E ha, ainda, os cuidadores
profissionais que incrementam sua renda
cuidando dessas criancas, conforme se pode
verificar no seguinte recorte de entrevista:

A minha situacdo financeira mudou para
melhor, porque antes eu ndo tinha emprego,
mas agora eu cuido dela. (E16, E19)

Além das mudancas acima registradas, as
cuidadoras entrevistadas relatam que a vida
social delas foi bastante atingida pela situacao
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de adoecimento da crianca, como se pode

constatar nos recortes de entrevistas abaixo

transcritos.
Antes a gente saia mais[...] agora a gente
sai de acordo com os lugares que ela pode
ir[...] e ela ndo pode frequentar qualquer
lugar, ai nossa vida fica mais restrita ao
ambiente doméstico. (E4, E6, E10, E13, E15)
Néo tenho mais vida social, acabaram-se
todas as possibilidades jd que eu ndo tenho
com quem deixar ela e ndo posso levd-la a
qualquer lugar. (E9, E11)

E muito importante que a vida social ndo sé
da cuidadora, mas de toda a familia seja
preservada, pois momentos de lazer com a
familia e amigos se fazem necessarios para
renovar as forcas e fortalecer a familia,
auxiliando na superacao das dificuldades
impostas pela doenca,®' entretanto, nao s6 a
vida social das cuidadoras muda como
também a afetiva. Apesar de a maioria
declarar que o problema da crianca nao
interferiu em sua vida afetiva, as que
afirmaram a existéncia dessa mudanca
apontaram aspectos tanto positivos como
negativos. Pode-se verificar isso nos seguintes
recortes de entrevistas:

Fico muito tempo com meu filho que precisa
dos meus cuidados o dia inteiro, por isso ndo
tenho tempo para ele [o marido] como eu
tinha antes. (E7)

Meu marido ndo dd muita atencdGo ao nosso
filho, ai reclamo bastante com ele pra ver
se as coisas mudam e ele se aproxima mais
do nosso filho. (E20)

Mudou pra melhor|...] o problema dela veio
pra nos aproximar ainda mais, ficamos mais
unidos. (E10, E17, E19, E21)

Como se viu na fala de E7, a dedicacao da
cuidadora pode interferir na sua vida
conjugal, isso porque comumente ela exclui o
homem do cuidado a crianca doente,
favorecendo a ruptura dos lacos do casal.® Mas
os dados desta pesquisa revelam que as
mudancas ocorridas, em sua maioria, uniram
ainda mais o casal, conforme declararam E10,
E17, E19, E21.

Essa dedicacédo da cuidadora também acaba
interferindo no seu autocuidado, pois, muitas
vezes, por estar muito envolvida com os
cuidados a crianca, acaba esquecendo-se de
cuidar de si mesma. E o que se pode verificar
nos seguintes recortes de entrevistas:

Deixamos de cuidar de nés mesmas pra
cuidar deles[...] A mde sempre se esquece
de si, porque ela é insubstituivel pra cuidar
do filho. (E3, E7, E12)

Vou dando prioridade a ele[...] Ndo tenho
tempo pra me cuidar, até minha vaidade foi
embora. (E10, E20)
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A maioria das cuidadoras, conforme se
registrou anteriormente, é também mae da
crianca portadora de doenca cronica, por isso
acaba se cobrando uma dedicacao exclusiva
durante todo o dia.?’ Isso porque a
cuidadora/mae acredita que nao ha outra
pessoa para desempenhar os cuidados com a
crianca e que ninguém cuidara melhor que
ela. Esse excesso de cuidado leva a uma
sobrecarga de trabalho que acaba nao so
prejudicando a saude da cuidadora/mae, mas
pode comprometer os cuidados prestados a
crianca.”>'®?!

Diante das mudancas ocorridas no cotidiano
familiar e da percepcao de redes de apoio, as
entrevistas apontam suas dificuldades,
conforme se pode perceber nos seguintes
recortes de entrevistas:

Eu tenho dificuldade por ndo poder
trabalhar e ajudar com os gastos da casa,
porque tenho que cuidar dela. (E1- E2, E5,
E7, E12, E14, E20)

Ela necessita de muita atencGo. Tem que
ficar o tempo todo com ela porque ela nédo
tem nocdo das coisas, entdo precisa de
companhia em tempo integral, mas tem as
outras coisas pra fazer, casa, marido, o0s
outros filhos[...] (E1, E3, E5, E9, E12, E15)
Eu tive muita dificuldade no comeco,
porque eu ndo sabia como cuidar dela
direito, eu ndo sabia o que fazer nem como
fazer, mas com o tempo fui pegando o jeito.
(E3-E4)

Mesmo tendo transporte para nos conduzir
aos locais de tratamento, é muito dificil[...]
Tem que acordar muito cedo para marcar,
ds vezes o0 carro estd quebrado ou
disponibilizam um transporte
inadequado[...] Precisariamos de um carro
pequeno que ficasse a nossa disposicGo, mas
muitas vezes so temos o Onibus e temos que
ficar esperando todos serem atendidos para
podermos voltar, e a crianca que jd estd
doente é obrigada a passar por esta
situacdo. (E1, E3, E6, E11, E14, E21)

E comum que, no inicio, as cuidadoras
sintam dificuldade para desempenhar seu
papel no cuidado a crianca, afinal, € tudo
novo e muitas vezes tém que executar
procedimentos médicos, dando continuidade
ao tratamento no proprio domicilio.?*?

Ao analisarem-se os discursos, percebe-se
que todas as dificuldades enfrentadas pelas
cuidadoras recaem na sobrecarga de trabalho.
A doenca cronica da crianca nao é a Unica
preocupacao, pois a convivéncia com outros
problemas e necessidades faz parte do
cotidiano das cuidadoras.*

A logistica acerca do tratamento da crianca
também aparece como dificuldade para as
cuidadoras. Como muitas vezes o tratamento
da crianca é feito fora do municipio de
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residéncia, € necessario se deslocar varias
vezes e nem sempre a viagem é feita em
transporte adequado, o0 que acaba
repercutindo de forma negativa no tratamento
da crianca®'®. Por conta disso, percebe-se que
o cuidador esta exposto constantemente a
provas complexas, sofridas, solitarias e cheias
de imprevistos, incertezas e descobertas.?

Diante de tantas mudancas e dificuldades
na rotina das cuidadoras, buscou-se saber
como é a relacao delas com o servico de saude
publico, em especial, com a atencado basica,
no suporte as demandas de salde da crianca
com doenca cronica. A atencdo basica é a
porta de entrada dos servicos publicos de
saude, com atuacao pautada na familia,
devendo entdao ser usada como instrumento
para o enfrentamento familiar na condicao
cronica na infancia.”” Sobre isso, assim se
posicionaram as entrevistadas:

Ndo tenho uma visGo muito boa do
atendimento na Estratégia de Saude da
Familia, por isso ndo levo ela ld. Quando eu
preciso, uso outros servicos. (E6, E13, E17-
E18, E20)

O atendimento dela é normal, levo apenas
para pesar, vacinar e, quando ela adoece,
levo pro médico, mas eles ndo acompanham
0 curso da doenca, muito menos como estd
indo o tratamento e evolucéo dela. (E1-E3,
E5, E7-E9, E11, E14-E16)

O atendimento é muito bom][...] Levo para
pesar, vacinar, consultar. Eles procuram
saber como ela estd respondendo ao
tratamento e todo més tenho a visita do
Agente Comunitdrio de Saude. (E4, E10,
E12, E19, E21-E22)

Os cuidados adotados pelos profissionais da
Estratégia de Saude da Familia (ESF) ainda sao
pautados num modelo tecnicista, devido ao
qual o acolhimento, o vinculo e a
responsabilizacio ficam a desejar.?

No Brasil, foi proposta, em 2012, pela
Secretaria de Atencao a Salde, a construcao
da Rede de Atencado as Pessoas com Doencas
Cronicas, no intuito de integralizar as praticas
e os servicos de saude para melhor atender a
populacao. A regulacao dessa Rede envolve,
basicamente, a capacidade da Atencao Basica
a Saude (ABS) de ordenar os demais niveis da
rede.”

Assim, o dialogo entre os servicos de
atencao especializada e as equipes da atencao
basica deve ser garantido e facilitado. Os
fluxos e as condicOes para encaminhamentos
devem ser definidos conforme a construcao
das linhas de cuidado, ou seja, tendo como
porta de entrada a atencdao basica,
representada principalmente pela Estratégia
Salde da Familia. Entretanto, mesmo
enquanto persistir o acompanhamento na
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atencao especializada, a ABS deve continuar
informada da situacao de saude do usuario,
bem como acompanhar o desenvolvimento do
plano de cuidado, constituindo o que
chamamos de referéncia e
contrarreferéncia.”’

Como ja se registrou, a doenca croénica traz
consigo varias mudancas na vida e rotina das
pessoas. Cada doenca afeta de forma
especifica o individuo, mas, em sua maioria,
impoe limitacées dos mais variados tipos. Com
a crianca nao é diferente, pois sua rotina esta
intrinsicamente modificada por conta de sua
doenca. Mesmo com essas limitacoes
impostas, a cuidadora/familia faz de tudo
para que a crianca tenha uma vida o mais
normal possivel. Verifica-se isso nos seguintes
recortes de entrevistas:

Mesmo ela tendo o aprendizado mais lento,
ndo podendo comer de tudo nem sozinha e
até precisando de supervisdo para brincar,
ela faz tudo! Estuda, brinca[...] Tem que
estimular para ela poder se desenvolver.
(E1-E3, E5, E10, E16-E17)

O comportamento dela as vezes impede que
ela tenha uma vida normall...] Ela fica
muito agitada e agressiva e as pessoas
acabam se afastando, dai ela acaba se
isolando. (E6-E9)

Ela é totalmente dependente, ndo faz nada
sozinha, ndo anda, ndo fala, nGo come nem
toma banho sozinha, ndo brinca[...] (E4,
E15)

Como se pode verificar nas falas acima
transcritas, a cuidadora/familia geralmente
tenta impedir que a crianca doente seja
definida por sua condicao. Assim, incentiva-a
a desenvolver estratégias de enfrentamento
para que aproveite as oportunidades de vida,
ou seja, estimula-a para que haja um
equilibrio entre as demandas da doenca e as
demandas da vida cotidiana. Assim, permite
que a crianca doente faca (ou tente fazer) as
coisas que toda crianca faz.'?

Além disso, também é preciso que a familia
entenda que a superprotecao pode causar
problemas no desenvolvimento da crianca e
que o melhor a fazer é estimula-la a criar
novos lacos de amizade. Isso incentivara a
independéncia dela.®

Quando se trata de futuro, o discurso das
cuidadoras € repleto de fé e esperanca, como
se pode constatar nos recortes abaixo
transcritos.

Deus pode tudo! E eu tenho fé que vai dar
tudo certo, que ela vai conseguir superar
todas as dificuldades e, mesmo que ela ndo

alcance a cura, que ela consiga viver bem.
(E3-E4, E6-E8, E12)
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Eu ndo sei[...] Ninguém sabe o que vai
acontecer, mas espero que ela melhore. (E2,
E9)

Espero que ela consiga evoluir, se
desenvolver[...] estudar, se formar,
trabalhar, constituir familia. Espero que a
sociedade aceite e receba ela de bracos
abertos, sem preconceitos. (E1, E5, E10,
E16-E18, E21)

Nos recortes acima, vé-se que a fé e a
espiritualidade sao fendémenos presentes na
vida das pessoas que enfrentam situacoes
dificeis, pois elas ajudam a superar obstaculos
e manter a esperanca.”™'®® A
cuidadora/familia tem a perspectiva de que a
crianca vai poder ter um futuro melhor, livre
da doenca ou, pelo menos, adaptado as
limitacdes impostas pela doenca. Espera a
cura, seja por meio do avanco da medicina,
seja por um milagre, fortalecendo-se por meio
da fé e da esperanca.”

CONSIDERAGOES FINAIS

Neste estudo, constatou-se que as
cuidadoras enfrentam dificuldades cotidianas
no cuidado a crianca portadora de doenca
cronica. Os desafios decorrem das mudancas
na rotina impostas pela doenca, que estao
presentes em seus discursos e associadas a
sobrecarga de trabalho. Mas ¢é evidente
também a existéncia de apoio social que, de
certa forma, ajuda a potencializar as forcas
da cuidadora para que ela consiga minimizar
os efeitos negativos desencadeados pela
doenca da crianca em sua vida. Esse apoio se
da de varias formas, mas é na familia que ele
se faz mais presente.

Ante o exposto, torna-se imprescindivel
conhecer as dificuldades vivenciadas pelas
cuidadoras para a implementacao de
estratégias que auxiliem no enfrentamento da
doenca e também perceber a importancia das
redes de apoio social no enfrentamento da
doenca cronica na infancia e do seu
fortalecimento, principalmente no que tange
a esfera dos servicos de salude, que devem
atuar de forma mais ativa nesse processo.

Dessa forma, sugerem-se novos estudos
nessa regiao que abordem nao s6 o ponto de
vista das cuidadoras mas também o da crianca
e o dos profissionais envolvidos no
tratamento. Propée-se, ainda, aprofundar os
estudos referentes a relacdo entre a
Estratégia Salde da Familia e as familias que
convivem com a condicado cronica na infancia,
ja que este é o servico de salde mais proximo
da populacdao, podendo configurar-se como
apoio impar para elas.

Nesse sentido, este estudo possibilitou
maior conhecimento da tematica, podendo ser
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usado para o planejamento de programas que
ajudem no enfrentamento da doenca crénica
na infancia pela familia, num trabalho
conjunto de educacao permanente desta e
crianca tanto nas escolas como nos servicos de
saude.
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